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Résumé 
 

 

En 2017, la Belgique devient le premier pays au monde à proposer le dépistage prénatal non 

invasif (NIPT) en première ligne à toutes les femmes enceintes. Ce dépistage, initialement 

centré sur les trisomies 21, 18 et 13, a été étendu à l’ensemble des chromosomes fœtaux et 

maternels. Aujourd’hui adopté par 90% des femmes enceintes, le NIPT constitue un passage-

clé dans la plupart des grossesses à bas risque. À partir d’une enquête qualitative fondée sur 

des entretiens avec des femmes et des professionnel·les de santé, cette thèse examine les effets 

de ce tournant génomique sur la prise en charge et l’expérience de la grossesse. 

 
La thèse analyse d’abord les logiques professionnelles qui encadrent l’offre et leurs effets sur 

l’organisation du suivi prénatal. Elle montre que le NIPT s’inscrit à la fois dans la continuité 

des dépistages précédents et dans une évolution du suivi obstétrical orientée vers la médecine 

génomique personnalisée. La thèse met ensuite en évidence la façon dont cette offre se traduit 

dans l’expérience ordinaire de la grossesse. L’analyse replace le NIPT dans l’ensemble du 

parcours prénatal afin de comprendre les conditions dans lesquelles les décisions sont prises. 

Elle s’intéresse au rôle du NIPT dans l’organisation temporelle de la grossesse, dans le rapport 

des femmes au risque et dans les attentes liées à la parentalité. Enfin, la thèse s’intéresse aux 

trajectoires qui suivent un résultat positif. L’analyse met en évidence la tension entre les cadres 

normatifs du parcours de soin et les formes de négociation, d’ajustement ou de résistance par 

lesquelles les femmes cherchent à définir les conditions les plus souhaitables pour donner 

naissance. 

 
La thèse montre ainsi que les décisions liées au NIPT relèvent de processus relationnels, sont 

inscrites dans des trajectoires de soin et structurées par un ensemble de normes. Elle propose 

de repenser le dépistage prénatal au-delà du paradigme du choix autonome et individuel, en 

mettant en lumière les dimensions techniques, sociales et morales qui rendent ces choix 

possibles. 
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Abstract 
 

 

In 2017, Belgium became the first country in the world to offer non-invasive prenatal testing 

(NIPT) as a first-line option to all pregnant women. This screening, initially focused on 

trisomies 21, 18, and 13, has been expanded to include all fetal and maternal chromosomes. 

Now adopted by 90% of pregnant women, NIPT is a key step in most low-risk pregnancies. 

Based on a qualitative study involving interviews with women and healthcare professionals, 

this dissertation examines the effects of this genomic shift on the management and experience 

of pregnancy. 

 

The dissertation first analyzes professional logics underlying the provision of NIPT and their 

effects on the organization of prenatal care. It shows that NIPT is both a continuation of 

previous screening offers and part of an evolution in obstetric care toward personalized 

genomic medicine. The dissertation then highlights how this offer translates into the ordinary 

experience of pregnancy. The analysis situates NIPT within the broader prenatal care journey 

to understand the conditions under which these decisions take on meaning. The analysis 

examines the role of NIPT in the temporal organization of pregnancy, in women’s relationship 

to risk, and in expectations related to parenthood. Finally, the dissertation examines the 

trajectories that follow a positive result. It highlights the tension between the normative 

frameworks of the care pathway and the forms of negotiation, adjustment, or resistance through 

which women seek to define the most desirable conditions for giving birth. 

 

The dissertation thus demonstrates that decisions related to NIPT are part of relational and 

situated processes, embedded within care pathways and structured by various norms. It 

proposes reconsidering prenatal screening beyond the paradigm of autonomous and individual 

choice, by highlighting the technical, social, and moral dimensions that make these choices 

possible. 
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Note sur l’écriture inclusive 

 

Cette thèse adopte l’écriture inclusive conformément aux recommandations de la Fédération 

Wallonie-Bruxelles. Elle privilégie la féminisation systématique des noms de fonction et de 

profession ainsi que le recours à un vocabulaire épicène. En outre, j’ai choisi d’utiliser le point 

médian afin de rendre visible les différents genres. Cette démarche reste toutefois 

expérimentale puisque les usages et conventions en matière d’écriture inclusive sont mouvants. 
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INTRODUCTION 

 

 

 

 

Avril 2024. Vendredi après-midi. Je suis assise à côté de Christophe, responsable du 

laboratoire, qui analyse les résultats de NIPT de la semaine. Les bureaux du centre de 

génétique sont calmes, on entend le ronronnement des ordinateurs en arrière-fond. 

Pendant mes années de thèse, Christophe m’accueille de temps en temps dans son 

laboratoire pour me montrer et m’expliquer comment fonctionnent les analyses du NIPT, 

ce dépistage génomique réalisé pendant la grossesse. Grâce à sa patience et à celle de son 

équipe, j’apprends progressivement à décrypter le monde de la bio-informatique.  

Plus tôt dans la journée, j’ai assisté à une analyse préliminaire avec une technicienne de 

laboratoire : les résultats, sous forme de PDF, sortaient fraîchement de la machine de 

séquençage. À chaque chromosome est associé un graphique qui représente la variation 

de la quantité d’ADN sur le chromosome. Chaque courbe raconte sa propre histoire : un 

large renflement sur le chromosome 21 indique une trisomie 21. Or, beaucoup d’autres 

variations, plus ou moins petites, peuvent apparaître sur les autres chromosomes sous 

forme de pics. Les technicien·nes doivent distinguer, à l’œil, les variations qui sont 

potentiellement pathologiques de celles qui sont probablement bénignes.  

Maintenant, Christophe révise les résultats pour déterminer si les variations trouvées vont 

être rapportées aux patientes. Armé de son manuel de génomique et d’une base de 

données en ligne, il compare chaque variation trouvée aux sources déjà existantes. « Tu 

as vu tout le travail derrière », me dit-il, « on ne rapporte pas grand-chose par rapport à 

toutes les variations qu’on voit ! ». En effet, le travail de filtrage scientifique est 

conséquent. « Et ensuite, les gynécologues et les patientes se représentent simplement ça 

comme le test pour la trisomie. » 
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Juin 2024. Une après-midi de début d’été, je me rends dans une petite ville wallonne 

pour rencontrer Alice, une femme de 37 ans qui, une dizaine d’années plus tôt, a reçu un 

résultat de NIPT indiquant un risque élevé pour la trisomie 21. Nous discutons pendant 

quelques heures de cette découverte et des décisions qui ont suivi, qui ont été les plus 

difficiles de sa vie : réaliser une amniocentèse puis interrompre une grossesse qui est tant 

désirée. Ses rêves s’écroulent, ceux de la famille imaginée. Depuis cet événement, Alice 

a donné naissance à deux enfants. Elle n’a parlé de son expérience qu’à peu de personnes 

de son entourage : je me sens dépositaire d’un récit aussi intime qu’important. 

À un moment, Alice s’emporte : elle s’indigne qu’aujourd’hui, le NIPT étant remboursé 

et très accessible, il soit pris tellement à la légère. « J’entends souvent ‘c’est bien qu’on 

ait le choix’. Ah, en fait, je t’aurais dit oui à 100% si je n’avais pas vécu ce choix. Oui, 

c’est bien, mais en même temps… À partir du moment où tu fais le test, tu prends le 

risque de poser un choix. Sauf que, heureusement, 99% des personnes qui font le test ne 

font pas ce choix. Je crois qu’elles ne se rendent pas compte que faire ce test, ce n’est pas 

anodin, en fait. Tu as la mainmise sur une vie. » 

 

Le dépistage prénatal non invasif (NIPT) est une prise de sang réalisée autour des trois mois 

de la grossesse. Elle permet d’évaluer le risque que le fœtus soit porteur de la trisomie 21, 18 

ou 13. En 2017, la Belgique est devenue le premier pays au monde à intégrer le NIPT à la 

couverture universelle des soins de santé et à le proposer en première ligne. Le test rapporte 

aussi le sexe fœtal, une donnée très populaire auprès des femmes enceintes. Aujourd’hui, le 

test est réalisé par 90% d’entre elles. Le récit officiel du NIPT est celui d’une réussite, puisqu’il 

offre aux femmes et aux couples une information fiable à partir de laquelle ils peuvent réaliser 

un choix autonome. 

 

Cependant, ces vignettes de terrain viennent complexifier ce récit. Elles reflètent deux facettes 

opposées du NIPT : le travail de production des résultats d’une part, les décisions qui suivent 

la réception des résultats de l’autre. Ces événements se rencontrent pourtant en un point 

important : derrière un test qui revêt une apparence si « anodine », une prise de sang réalisée 

pendant la grossesse, se déploie tout un travail décisionnel et moral, tant en amont qu’en aval 

de la transmission des résultats. Ces deux événements représentent aussi des points de bascule 

dans ma recherche. Aux côtés de Christophe, je réalise tout le travail scientifique qui existe 

dans l’ombre d’un document annonçant à la patiente si, oui ou non, il y a risque de trisomie 21, 

18 ou 13, si le fœtus est de sexe féminin ou masculin. La rencontre avec Alice me fait remettre 

en perspective la « chance » d’avoir un dépistage si simple et si fiable à disposition. Sa 
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simplicité masque en réalité un choix dont les conséquences sont lourdes et irréversibles dans 

la vie des femmes, un choix dont elles se sentent assumer l’entière responsabilité. 

 

Ces vignettes illustrent également deux mouvements qui caractérisent la spécificité de l’offre 

du NIPT en Belgique, ce que j’appelle sa double extension. D’abord, depuis 2017, la 

proposition du NIPT est étendue à toutes les femmes enceintes, peu importe leur statut de 

risque. Il a entièrement remplacé le dépistage qui le précédait, qui entraînait plus de faux 

positifs et de faux négatifs. Chaque femme est donc amenée à se prononcer sur l’opportunité 

de connaître le statut chromosomique du fœtus. Très fiable et n’entraînant pas de risque pour 

la grossesse, il reste peu de raisons de le refuser. Comme le raconte Alice, le test tend 

aujourd’hui à se banaliser. Il pourrait devenir une étape parmi d’autres du suivi prénatal, qui 

inclut en outre la perspective réjouissante de connaître le sexe du futur bébé. Cette extension 

entraîne donc un risque, celui que le recours au test soit normalisé. La routinisation du test – le 

fait qu’il soit réalisé de manière automatique, sans réflexion préalable – constitue une 

préoccupation éthique centrale qui traverse l’histoire du dépistage prénatal et qui se pose 

d’autant plus avec le NIPT (Rehmann-Sutter et al. 2023). 

 

Ensuite, le NIPT réalisé en Belgique est « whole-genome » : il est étendu à l’ensemble des 

chromosomes fœtaux et maternels. Le NIPT consiste à quantifier l’ADN fœtal qui circule dans 

le sang maternel, il analyse le génome maternel par le même geste. Ainsi, l’analyse peut révéler 

des résultats autres que ceux initialement ciblés par le test. Ces résultats, dits « incidentels », 

sont rapportés lorsqu’ils sont susceptibles d’avoir des conséquences sur la santé de la femme 

ou du fœtus. Le travail de laboratoire consiste donc à déterminer, au cas par cas, lesquels seront 

communiqués aux patientes, ce qui entraîne un renouvellement constant des contours du test. 

Cette extension du NIPT à l’ensemble des chromosomes en fait « un succès de la génomique 

moderne » (Bianchi et Chiu 2018). Or, la mesure dans laquelle ces résultats incidentels 

bénéficient aux patientes constitue aujourd’hui une autre question éthique centrale du NIPT 

(Gekas et al. 2016). 

 

Le NIPT est une technologie assez récente : il a été développé au début des années 2010 par 

des firmes biomédicales privées qui espéraient conquérir un marché potentiel en proposant un 

test sans risque, fiable, peu coûteux et capable de détecter un large éventail de variations 

génétiques (Löwy 2022). Il a connu un succès commercial rapide et s’est rapidement propagé 

autour du globe, surtout dans les pays occidentaux, mais dans des configurations techniques, 
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commerciales et politiques très variées (Vanstone et al. 2015). En Europe, il est aujourd’hui 

intégré à plusieurs offres nationales de dépistage de la trisomie 21, complémentant ou 

remplaçant le dépistage précédemment en place. La Belgique occupe une position pionnière 

dans le paysage mondial du NIPT. Selon certains médecins, « elle constitue un observatoire 

intéressant pour apprécier les apports et les limites, sur les plans médical et éthique, de cette 

pratique et de son éventuelle extension à l’échelle internationale » (Désir et Donner 2022, 93). 

En effet, la double extension sur laquelle repose le modèle belge soulève des questions 

médicales éthiques importantes, mais entraîne aussi des effets sociaux. Comment cette double 

extension affecte-t-elle la prise en charge et l’expérience de la grossesse ? Que devient le 

« choix » lorsque le dépistage génomique devient une composante ordinaire du suivi de la 

grossesse ? 

 

Cette thèse interroge les effets d’un dispositif de dépistage prénatal génomique à partir des 

expériences de celles et ceux qui le font exister et qui y sont confrontés. La recherche repose 

sur une enquête qualitative auprès de différent·es acteur·ices qui interagissent autour du NIPT. 

Dix-sept entretiens ont été menés avec des professionnel·les de la santé : gynécologues, 

généticien·nes, biologistes et conseillères en génétique. Vingt entretiens ont été menés avec 

des « bénéficiaires » du test, dix-neuf femmes et un couple qui ont réalisé le NIPT lors d’une 

grossesse en cours ou une grossesse précédente. J’ai rencontré à la fois des personnes ayant 

reçu un résultat négatif et des personnes ayant reçu un résultat positif pour une trisomie ou pour 

un résultat incidentel. La thèse vise à comprendre comment ce dispositif transforme les 

conditions dans lesquelles les choix se réalisent. Elle examine le travail décisionnel et moral 

qui se déploie tout au long du dispositif : les choix relatifs à la mise en œuvre du dépistage 

(chapitre 1), la décision de recourir au test (chapitres 2, 3 et 4) et les décisions qui suivent un 

résultat positif (chapitres 4, 5 et 6). 

 

L’embarras du choix 

 

Le choix est un élément central du dépistage prénatal : l’objectif de celui-ci est de fournir à la 

femme enceinte des informations sur la santé du fœtus afin qu’elle puisse réaliser des choix 

éclairés au cours de sa grossesse. Le choix est une valeur largement partagée dans les sociétés 

occidentales. Selon la philosophe Annemarie Mol, il est perçu comme « l’acte ultime qui 

transforme une personne en sujet » (2009, 8). Le choix fait consensus : comme le rapporte 
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Alice dans la vignette, elle entend autour d’elle que « c’est bien qu’on ait le choix ». En effet, 

comment « contrecarrer la charge magique » charriée par ce mot (ibid.) ? Dès lors, comment 

étudier la politique du choix ? 

 

Le choix est un corollaire de l’autonomie, généralement comprise comme « le droit et la 

capacité de chaque personne à mener une vie autodéterminée, à prendre des décisions 

concernant sa propre vie et à agir conformément à ses valeurs profondes, à l’abri de toute 

ingérence et domination indues de la part d’autrui » (Mackenzie 2019, 146, ma traduction). Ce 

principe est également l’un des piliers de la bioéthique. Il s’est notamment imposé en réaction 

aux abus de la recherche expérimentale sur des sujets humains au cours du 20ème siècle, en 

exigeant que leur participation soit volontaire et fondée sur une information suffisante 

concernant les risques et bénéfices. L’autonomie se traduit aujourd’hui dans la pratique 

médicale par le consentement informé, l’outil clinique permettant de garantir la participation 

active des patient·es aux décisions qui les concernent et de rompre avec le modèle paternaliste 

de la médecine (Walker 2024). 

 

Cependant, la question de l’autonomie est plus complexe dans le cas du dépistage prénatal, 

puisque le choix en question implique la possibilité d’interrompre la grossesse. L’interruption 

médicale de grossesse (IMG), bien qu’elle soit légale et socialement instituée, demeure encore 

moralement contestée (Strange 2015). C’est pourquoi l’objectif du dépistage prénatal de la 

trisomie 21 diffère de celui des programmes de dépistage habituellement mis en place en santé 

publique, tels que le dépistage du cancer du sein ou le dépistage néonatal. Ceux-ci visent à 

détecter précocement une maladie afin d’en prévenir ou d’en limiter les conséquences, de 

réduire la mortalité ou la morbidité, ou encore d’améliorer la santé de la population. Appliquée 

au dépistage prénatal, cette formulation associerait le handicap à un état indésirable et ferait de 

l’IMG un instrument de santé publique (Dondorp et al. 2015). C’est ainsi que les pays dans 

lesquels le dépistage prénatal fait l’objet d’une offre nationale posent comme prérequis la mise 

à disposition, auprès des femmes enceintes, d’une information exempte d’influence, fondée sur 

les principes de « liberté du choix » et de « neutralité » des professionnel·les (Vassy et al. 2014, 

67). 

 

Cette vision a été critiquée sur plusieurs plans, notamment sur ses effets collectifs. En effet, 

cette mesure peut contribuer à faire de l’élimination du handicap une finalité implicite du 

dépistage, reconduisant ainsi l’idée que certaines vies seraient moins dignes d’être vécues 
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(Asch 1999). Pour certain·es, l’offre systématique du dépistage représente d’ores et déjà « un 

pas supplémentaire sur la pente glissante de l’eugénisme » (Gorincour 2013, 148). Aussi, des 

travaux féministes se sont interrogés sur la mesure dans laquelle le choix des femmes est libre 

lorsqu’elles recourent au dépistage ou diagnostic prénatal. Le dispositif peut lui-même produire 

un besoin d’être rassurée quant à la santé de l’enfant à venir (Lippman 1991), il crée l’attente 

d’un gage de normalité du futur enfant. La disponibilité formelle d’un choix peut ainsi se 

transformer en injonction à choisir l’option socialement acceptable (Rothman 1993, 12). À cela 

s’ajoutent les normes culturelles relatives au rôle des mères, tenues encore principalement 

responsables de la santé de l’enfant et des tâches liées aux soins et à l’éducation (Seavilleklein 

2009). Le choix serait alors une « fiction » (Samerski 2009) lorsqu’il ne prend pas en compte 

les conditions dans lesquelles il s’exerce. Or, il est très difficile de remettre en cause cette 

« rhétorique du choix » au vu de son association idéologique avec les droits individuels et avec 

les droits reproductifs, issus de la lutte féministe pour le droit à l’avortement (Meskus 2012). 

 

Ces critiques, qui se concentrent plutôt sur les conséquences « à grande échelle » de la diffusion 

des tests anténataux et sur ses ressorts normatifs, suggèrent que les décisions des femmes sont 

influencées par le contexte matériel, institutionnel et juridique dans lequel le dépistage est 

organisé. Dans le champ médical, les recherches se sont surtout attachées à mesurer le degré 

d’information et de participation des femmes à la décision de recourir au dépistage, constatant 

de manière récurrente un écart entre l’exigence du choix informé et sa mise en œuvre dans la 

pratique (Marteau et Dormandy 2001; Van Den Berg et al. 2005; Seror et Ville 2009). Les 

recherches en sciences sociales ont quant à elles tenté d’éclairer cet écart en montrant sa 

dimension structurelle et interactionnelle. En effet, même si le dépistage prénatal est organisé 

autour des principes d’autonomie et de choix informé, la façon dont ces principes sont intégrés 

dans l’offre de soins, sont traduits dans les interactions entre professionnel·les et patient·es ou 

encore dans les processus décisionnels varie d’un contexte national à l’autre. 

 

Certaines recherches se sont ainsi intéressées aux logiques économiques, professionnelles et 

politiques qui sous-tendent l’offre de dépistage, ainsi qu’aux dynamiques qui rendent le 

dépistage socialement acceptable (Kerr 2004; Vassy 2006). Les normes et exigences 

professionnelles, ou encore la place du dépistage dans la hiérarchie médicale, peuvent jouer sur 

la manière dont le dépistage est proposé (Press et Browner 1994; Vassy et Champenois-

Rousseau 2014; Thomas 2016). L’ethos de « non-directivité », difficile à appliquer en pratique, 

masque plutôt la pluralité de manières dont les professionnel·les aident les femmes à choisir 
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(Williams et al. 2002a).  Les interactions médicales participent également à la construction 

d’une certaine conception du risque (Hunt et al. 2005; Schwennesen et al. 2008; Pilnick et 

Zayts 2014). Enfin, plusieurs études se sont intéressées au raisonnement des femmes et des 

couples en identifiant les différents facteurs qui affectent la prise de décision (Reid et al. 2009). 

La décision n’implique pas seulement une évaluation du risque mais une délibération sur leurs 

propres valeurs morales (Williams et al. 2005; García et al. 2008). 

 

La façon dont le NIPT reconduit ces dynamiques reste encore peu documentée. Des travaux 

comparatifs montrent que l’autonomie, bien qu’elle constitue un principe central de son 

encadrement, est mise en balance avec d’autres valeurs et exigences selon les contextes 

nationaux : information non biaisée au Royaume-Uni, protection du choix des femmes, 

encadrement de l’information et limitation la commercialisation en France, ou encore droit de 

ne pas savoir et respect de la dignité humaine en Allemagne (Horn et Perrot 2022). Si ces 

préoccupations se rapprochent de celles évoquées pour les dépistages précédents, les 

caractéristiques du NIPT – son caractère non invasif pour une performance proche de celle 

d’un test diagnostique – pourraient-elles affecter les conditions de la décision ? 

 

Les études sur le processus décisionnel des individus montrent que les caractéristiques du NIPT 

prennent des significations différentes selon les contextes. Aux États-Unis, l’absence de risque 

et la possibilité d’obtenir une information quasi diagnostique pourrait renforcer l’attrait du test 

(Farrell et al. 2015), alors qu’en Allemagne, l’absence de risque entraîne justement la crainte 

qu’il soit de plus en plus difficile de le refuser (Reinsch et al. 2021). Les modalités de 

délibération varient aussi : la simplicité du test peut permettre de différer la réflexion éthique 

(Mozersky 2015), alors que l’ambivalence et l’indécision constituent des « vertus morales » 

dans d’autres contextes (Ivry et al. 2023). 

 

Ma recherche se situe dans le sillage de ces études sur les mécanismes sociaux et les normes 

qui sous-tendent le dispositif de dépistage : j’y reviendrai souvent dans le corps de la thèse. 

J’étudie la décision de recourir au test et les décisions qui suivent un résultat positif à partir des 

caractéristiques particulières du NIPT en Belgique : le fait qu’il est remboursé, sa position 

temporelle dans le suivi prénatal, sa fiabilité, l’absence de risque et sa portée étendue. Pour 

cela, je présente deux outils conceptuels qui me permettent de replacer le NIPT dans le suivi 

prénatal et dans la trajectoire reproductive des femmes : le « script » de la technologie et les 

« nœuds » de l’expérience de la grossesse. 
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Scripts : l’encadrement médical du choix 

 

Dans un article aujourd’hui devenu classique, la sociologue des sciences et des techniques 

Madeleine Akrich se demande : « comment décrire l’interaction entre les techniques et les 

humains ? » (Akrich 2006, 159) Akrich propose un système de description des objets ou 

innovations techniques qui prenne en compte les rapports entre leurs concepteur·ices et leurs 

utilisateur·ices. Les concepteur·ices « inscrivent une (pré)vision du monde dans les contenus 

techniques de leur innovation » (2006, 163). Cela donne lieu à un script ou scénario : « tout 

comme un script cinématographique, l’objet technique définit le cadre de l’action, c’est-à-dire 

des personnages et l’espace dans lequel ils vont évoluer » (ibid.). Le script définit donc les 

relations entre l’objet et ces personnages, mais aussi entre les différents personnages. 

 

J’emprunte la notion de script pour analyser la manière dont le NIPT attribue des rôles et des 

attentes à différent·es acteur·ices – professionnel·les de santé, femmes et couples – et définit 

les relations qui les lient. Un script se déploie également dans le temps et dans l’espace. Les 

différents chapitres suivent donc le script du NIPT : qui l’a conçu, comment, et dans quels 

objectifs ? Quand est-il proposé et par qui ? Quelles possibilités d’action sont inscrites dans le 

script et associées aux différents résultats ? 

 

Dans le chapitre 1, cette approche me permet notamment de comprendre comment ce script 

organise les relations entre les gynécologues – qui prescrivent le test – et professionnel·les en 

génétique – qui sont en charge de la production des résultats et du conseil génétique lors d’un 

résultat positif. Nous le verrons, dans ce script, deux caractéristiques du NIPT sont essentielles 

et organisent les rôles et les actions des professionnel·les : sa fiabilité (99% pour la trisomie 

21) et le fait qu’il produise des résultats « actionnables » (des résultats auxquels sont associées 

des interventions médicales possibles). 

 

Dans les chapitres suivants, ce script me permet d’étudier ce que j’appelle « l’encadrement 

médical du choix ». Selon Akrich, l’objet technique produit « une certaine géographie des 

responsabilités et des causes » (2006, 162). Nous le verrons, le script repose sur une 

« délégation morale » (ibid., 172) qui distribue la responsabilité du choix entre personnages. 

Le script entraîne aussi une attribution de causalité : dans le cas de résultats incidentels, il faut 
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parfois identifier le gène « coupable » et déterminer qui en est porteur ou s’il s’est transmis. Le 

suivi médical de la grossesse – lui-même déjà très balisé et protocolisé – est le cadre de ces 

actions. Les professionnel·les encadrent les choix disponibles pour les femmes, dont fait partie 

le NIPT. À partir du récit des femmes, j’observe comment cet encadrement est perçu et vécu, 

lors de la proposition du test (chapitre 2) et après un résultat positif (chapitres 5 et 6). Leur récit 

permet aussi d’appréhender comment elles se réapproprient, détournent ou résistent à ce script. 

 

La mise en évidence de ce script engage un puissant travail : qualifier ce qui est « normal » 

pour mes interlocuteur·ices. Par exemple, le recours au NIPT est perçu comme une évidence 

pour la plupart des femmes que j’ai interrogées. Tout au long de la recherche, j’ai été confrontée 

à de nombreuses formes d’évidence, et à tous les silences que ces évidences produisent, 

puisqu’elles sont tenues pour acquises. J’essaie de caractériser les effets de ces silences au 

cours de la thèse. Or parfois surviennent des situations où la normalité est remise en doute, où 

il y a une « panne » dans le script. Par exemple, un résultat positif défait tout ce sur quoi repose 

le script initial et sa finalité, s’assurer que le fœtus est « en bonne santé ». J’étudie ces situations 

comme des « dilemmes moraux pratiques » (Bateman 2004) : la perte de repères entraîne la 

nécessité d’expliciter les référents normatifs en jeu ou d’en élaborer des nouveaux. De 

nouveaux scripts émergent de ces situations inédites : il revient alors aux femmes de les suivre 

ou de s’en distancier. Comment, alors, se déploie la capacité d’agir dans ces nouveaux cadres ? 

 

Nœuds : l’expérience (extra)ordinaire de la grossesse 

 

Mes entretiens avec les femmes m’ont rapidement fait réaliser une chose : pour saisir les effets 

du NIPT, je devais comprendre son inscription dans un phénomène bien plus large, 

l’expérience « ordinaire » de la grossesse. En effet, la majorité des femmes que j’ai interrogées 

– et la majorité des femmes qui recourent au NIPT – ont une grossesse qui entre dans la 

« catégorie non-dramatique » (Ivry 2010, 5). Ces grossesses, selon la typologie médicale, sont 

« à bas risque », en opposition avec les grossesses « à haut risque » qui entraînent une 

surveillance et des interventions médicales accrues. Selon les anthropologues Sallie Han et 

Tsipy Ivry, les études sociales sur la reproduction se sont surtout focalisées sur les technologies 

« dramatiques » qui introduisent des dilemmes et des débats « spectaculaires », comme la 

fécondation in vitro (FIV) à ses débuts, le diagnostic préimplantatoire des embryons (DPI), ou 

même l’amniocentèse (Ivry 2010; Han 2013). Ivry et Han proposent de se tourner vers la 



 22 

dimension « ordinaire » de la grossesse qui attire finalement peu d’attention analytique. 

Pourtant, la grossesse reflète des phénomènes culturels dominants : l’attente culturelle vis-à-

vis des mères (par exemple, l’acceptation de la grossesse et l’attachement à l’enfant), mais 

aussi l’acquisition progressive du statut de personne du fœtus. Ivry avance d’ailleurs que les 

femmes sont « enceintes de sens » (pregnant with meaning) (2010, 257). 

 

Une grossesse « non dramatique » ou « à bas risque » ne signifie pas pour autant qu’elle se 

déroule sans événement marquant. D’abord, la grossesse est rythmée par des pratiques 

culturelles, comme se soumettre aux différents examens et tests médicaux qui ponctuent le 

suivi prénatal routinier ou la préparation de la naissance du futur enfant. Dans la thèse, j’aborde 

la grossesse dans sa dimension temporelle et processuelle. J’observe le moment où le NIPT 

intervient dans ce processus et la façon dont il s’arrime à ces différentes pratiques culturelles. 

Je montre qu’il entraîne des formes d’anticipation (Adams et al. 2009), liées à la prévention 

des risques et à la projection du futur enfant. 

 

Ensuite, la grossesse est marquée par d’autres événements, qu’ils soient réels ou imaginés, 

passés ou futurs. Car les femmes ne me parlent jamais seulement du NIPT. Bien sûr, elles 

évoquent le choix qu’il implique : la perspective de l’interruption médicale de grossesse ou la 

représentation de la vie d’un enfant en situation de handicap et de ses parents. Mais d’autres 

expériences viennent aussi s’y mêler. La crainte d’avoir un résultat positif et d’interrompre la 

grossesse fait écho à une autre expérience de perte, le souvenir douloureux d’une fausse 

couche. Ou encore, un parcours de PMA entraîne la peur de perdre la grossesse avant même 

qu’elle ait commencé. D’autres femmes sont familières avec les technologies génétiques car 

elles ont déjà découvert qu’elles pouvaient transmettre une maladie héréditaire. 

 

Cette intrication du NIPT avec d’autres expériences et techniques reproductives produit ce que 

j’appelle des « nœuds » : les situations de choix qu’entraîne le NIPT font intervenir – et 

entremêlent – des préoccupations de différents ordres. Ces situations entretissent des 

expériences antérieures et des futurs imaginés. Les situations de choix qu’entraîne le NIPT ne 

sont pas nettes et coupées, elles entrecroisent différents « fils » que je retrace et détricote tout 

au long de la thèse. Cette perspective rejoint les travaux qui montrent que les technologies et 

expériences reproductives ne se vivent pas de façon isolée, mais interagissent tout au long des 

trajectoires reproductives des individus (Boydell et Dow 2022). La grossesse est aussi un pont 
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vers la parentalité (Ballif 2023) : que révèle alors le recours au NIPT des attentes qui sous-

tendent le désir d’enfant ? 

 

Une grossesse peut également sortir de l’ordinaire. Un résultat positif entraîne une expérience 

plus « dramatique » et l’intervention éventuelle de technologies « spectaculaires » (comme 

l’amniocentèse ou l’IMG). Dans les trois derniers chapitres, j’examine d’autres expériences 

qui résultent d’un résultat positif : vivre un deuil, envisager une nouvelle grossesse après un 

diagnostic positif, devenir parent d’un enfant avec la trisomie 21. Ces expériences articulent la 

question : comment donner naissance et élever son enfant dans les meilleures conditions ? En 

replaçant le NIPT dans la trajectoire reproductive des femmes, je dépasse le seul moment du 

« choix informé » afin d’observer les ramifications du test dans leurs vies. Se déplacer du choix 

informé met en lumière toutes les relations – thérapeutiques, familiales, conjugales – qui sont 

centrales dans les pratiques d’engendrement1. Il s’agit ainsi de considérer le choix comme un 

processus situé, pris dans un ensemble de relations, de pratiques et d’événements qui en 

façonnent les conditions.  

 

Plan de la thèse 

 

Le chapitre 1 opère une incursion dans l’histoire des tests anténataux afin de comprendre 

pourquoi le NIPT est à la fois présenté comme une simple extension des pratiques de dépistage 

antérieures et comme une révolution des soins prénataux. La première partie du chapitre retrace 

le contexte dans lequel le NIPT génomique a été adopté en première ligne en Belgique. La 

seconde partie du chapitre se penche sur les discours des professionnel·les en obstétrique et en 

génétique sur le NIPT. Elle interroge plus particulièrement la façon dont les professionnel·les 

délimitent leur rôle et leur responsabilité dans sa mise en œuvre. Si l’autonomie des femmes 

enceintes constitue une motivation centrale de l’offre de test, deux autres principes permettent 

cependant de mieux cerner les logiques qui sous-tendent les pratiques professionnelles : la 

 
1 Le titre de la thèse parle d’engendrement. Dans les études sociales de la reproduction, le choix des mots 

importe. Ce terme, qui est surtout utilité dans les études sur la PMA, met en évidence la dimension à la fois 

biologique et sociale de la procréation (Bateman 2020). Ce terme met aussi l’accent sur la dimension 

symbolique et intentionnelle du processus. Il me permet de sortir du langage plus technique de la 

reproduction tout en évitant le terme « enfanter » qui se concentre sur le « produit » de la conception. 

Voir aussi : Hélène Malmanche, « Engendrement, enfantement, procréation : “les mots pour le dire”. 

Problèmes de vocabulaire en socio-anthropologie », mis en ligne le 4 octobre 2018 et consulté le 14 août 

2026. < https://encore.hypotheses.org/530 > 

https://encore.hypotheses.org/530
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fiabilité du test et l’actionnabilité des résultats. Le chapitre se clôt sur trois situations qui 

mettent les pratiques médicales et scientifiques à l’épreuve : la coexistence d’une offre 

commerciale et universitaire du NIPT, le consentement relatif aux résultats incidentels et la 

détection du sexe fœtal.  

 

Le chapitre 2 porte sur la décision de recourir au NIPT et le replace dans le contexte du suivi 

prénatal routinier. Il examine comment le NIPT devient une étape normalisée de ce suivi et 

interroge les éléments constitutifs de cette routine. Dans un premier temps, je m’intéresse aux 

modalités de proposition du test et aux dynamiques qui sous-tendent la relation thérapeutique. 

J’examine ainsi les accords tacites et les mécanismes d’ajournement de l’information qui s’y 

déploient. Dans un second temps, je montre que le recours au test repose sur une distinction 

entre ce que j’appelle le « choix technique » et le « choix moral ». Le premier inscrit le NIPT 

comme une action parmi d’autres dans le suivi de la grossesse. Le deuxième, qui concerne 

l’anticipation du choix d’interrompre ou de poursuivre la grossesse, est délégué aux couples et 

se pose souvent en amont du projet parental. 

 

Le chapitre 3 poursuit l’exploration du script du NIPT et de son intégration dans l’expérience 

ordinaire de la grossesse à travers l’angle de la temporalité. Comment le NIPT découpe-t-il 

l’expérience de la grossesse ? Que révèle sa position dans le parcours sur la façon dont les 

femmes se rapportent au futur enfant et aux risques qui planent sur la grossesse ? Le NIPT  

fonctionne comme un intermédiaire entre deux temps de la grossesse : le premier, marqué par 

l’incertitude quant à son évolutivité, et le second, lors duquel la grossesse devient « publique ». 

Je montre comment le NIPT réorganise temporellement et symboliquement deux pratiques 

culturelles de la grossesse : connaître le sexe et annoncer la grossesse. Je montre également 

comment la grossesse est comprise comme un « phénomène risqué », soumis aux aléas de la 

nature, dans lequel le NIPT offre une certaine marge de contrôle. 

 

Le chapitre 4 se penche sur le « choix moral » d’interrompre ou de poursuivre la grossesse, tel 

qu’il est imaginé par les femmes ou vécu par certaines d’entre elles. Le chapitre interroge les 

différents régimes de valeur qui entourent le test, en le mettant en regard, d’une part, de la 

pratique de l’IMG et, d’autre part, de l’usage plus général des technologies génétiques. Plutôt 

que d’appréhender le choix moral comme l’expression d’une autonomie individuelle, le 

chapitre prend pour focale les normes et les contraintes qui sous-tendent le désir d’enfant et 

l’entrée en parentalité. Je m’intéresse d’abord à la façon dont les femmes se représentent la vie 
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d’un enfant avec un handicap et celle de ses parents. Je prends ensuite comme contrepoint le 

récit de parents d’enfants avec la trisomie 21. 

 

Le chapitre 5 suit les parcours de femmes ayant reçu un résultat incidentel : deux femmes 

présentant une variation maternelle et une femme dont le fœtus est porteur d’une mutation. Ce 

résultat inattendu pose une énigme et entraîne de nouvelles voies d’investigation. À la manière 

d’une enquête dans laquelle les femmes sont embarquées, je montre comment elles traversent 

progressivement cette investigation, à travers différentes pratiques décisionnelles et formes de 

relations avec le corps médical. Le chapitre s’inscrit ainsi dans une réflexion plus large liée à 

la supposée « passivité » ou « agentivité » des patient·es. Il interroge les modalités d’action qui 

se déploient au fil de l’enquête : qui agit, quand et comment ? Je montre que les positions de 

passivité et d’agentivité se déplacent le long d’un continuum. Cette enquête soulève enfin la 

question de l’incertitude et de l’utilité de l’information génétique : quel savoir est utile, quelle 

action est pertinente, et pour qui ? 

 

Le chapitre 6 suit les parcours de 7 personnes (5 femmes et un couple) ayant obtenu un résultat 

positif pour la trisomie 21 ou 18. Il compare les trajectoires de poursuite et d’interruption de la 

grossesse. Cette comparaison met en évidence la dimension normative de l’encadrement 

médical des choix, ainsi que les formes de silence et de langage qui structurent ces parcours. 

La comparaison révèle comment l’IMG fait l’objet d’une « norme silencieuse » : d’une part, 

parce qu’il s’agit du choix le plus courant et que le parcours médical est organisé autour de ce 

choix, d’autre part parce que l’IMG est entourée d’une culture du silence. Je montre comment 

cette norme façonne les expériences et les registres de langage mobilisés pour parler de l’IMG. 

À l’inverse, les personnes qui poursuivent la grossesse doivent parfois s’opposer activement 

au corps médical pour défendre leur choix. Ces trajectoires de résistance font ainsi apparaître 

d’autres manières d’exercer son autonomie dans la grossesse et de devenir parent.  

 

Finalement, dans la conclusion, je reviens sur les effets du déploiement du NIPT génomique 

en première ligne. Je mets en lumière plusieurs logiques sociales propres à ce déploiement. Je 

propose ensuite une relecture de plusieurs principes clés dans la mise en œuvre du test, 

l’autonomie, la fiabilité et l’actionnabilité. 
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