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{ Quelles sont mes options concernant le test de dépistage prénatal?

» A qui s’adresse le test de dépistage prénatal?

Toutes les femmes enceintes. Le risque de Trisomie 21 (T21), Trisomie 18 (T18) et Trisomie 13 (T13) augmente avec 'age

de la mére.

Sur 10,000 femmes enceintes ...

de 45 ans _ 320 femmes portent un foetus avec T21, 133 portent un foetus avec T18, et 27 portent wn fostus avec T13

de 40 ans -I 137 fermmes portent un foetus avec T21, 42 portent un foetus avec T18, et 13 portent un feetus avec T13

de 35 ans I 35 fermmes portent un feetus avec T21, 8 portent un foetus avec T18, et 3 portent un feetus avec T13

de 30 ans | 12 femmes portent un foetus avec T21, 4 portent un foetus avec T18, et 2 portent un foetus avec T13
de 25 ans 9 femmes portent un foetus avec T21, 2 portent un foetus avec T18, et 1 porte un foetus avec T13
0 5000 10000

Qu’est-ce que la Trisomie 21
(ou syndrome de Down)?

Qu’est-ce que la Trisomie 18
et la Trisomie 13?

Une décision a prendre:

EmT21 mTis T13

ﬁ Causée par la présence d'un 3¢ chromosome a la 21¢ paire. \

o

Les personnes atteintes de Trisomie 21 ont une déficience intellectuelle qui varie généralement de légére
a modérée, mais pouvant parfois étre grave, avec un faible tonus musculaire, une grande souplesse des
articulations, un risque plus grand d’avoir des problemes de la vue et de I'ouie, des malformations
cardiaques et/ou les problémes gastro-intestinaux.

60 % des enfants atteints de T21 requiérent des soins spécialisés a domicile.

Certains adultes atteints de T21 occupent un emploi et ménent une vie presque indépendante.

Les personnes atteintes de Trisomie 21 peuvent développer des relations affectives significatives et mener

une vie gratifiante pour elles-mémes et leurs proches. /

o

o

LaT18 et la T13 sont causées par la présence des chromosomes supplémentaires 18 et 13 respectivement.
Beaucoup de grossesses avec la T18 et la T13 entraineront une fausse couche ou la mort du feetus in utero.
Les bébés qui naissent avec la T18 et la T13 vivent rarement plus de quelques mois en raison de graves

malformations cardiaques et cérébrales, et d’une faible croissance avant et apres la naissance.

N

N

o  Baser votre décision sur les meilleures informations médicales disponibles et sur vos valeurs et vos

o  Partager la décision avec votre professionnel de la santé, et votre conjoint.

J
N

Faire ou ne pas faire le test de dépistage sont deux options acceptables. Nous vous proposons de:

préférences.

J
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> Quelles sont mes options concernant le test de dépistage prénatal?

Mes options:

Faire le test

biochimique
intégré (TBI)

. <

sur la mere. Premiere
prise de sang entre
10 - 13 semaines et
deuxieme prise de
sang entre 14 - 16
semaines.

Deux prises de sang \

Faire le TBI et la clarté

nucale (CN)

¥

(>

Les mémes deux \

prises de sang que
pour le test TBI, et
une échographie de
la nugue du fcetus
(le scan CN) entre
11-14 semaines.

Faire le test prénatal

non-invasiif (NIPT)

. <

(>

sur la mére. A partir
de 9 semaines de
grossesse.

Une prise de sang \

> Le délai d'attente » Le délaj d'attente
pour les résultats est pour les résultats > Le délaj d'attente
de 10 jours apres la est de 10 jours pour les résultats
deuxieme prise de apres la deuxieme est de 10 jours
sang. prise de sang. apres la prise de

> Le taux de détection » Le taux de détection sang.
est de 85 cas de T21 est de 90 cas de T21 » Le taux de détection
sur 100 (85%) parmi sur 100 (90%) parmi est de 99 cas de T21
les femmes qui ont les femmes qui ont sur 100 (99%) parmi
des résultats. des résultats. les femmes qui ont

> Son colt est couvert >  Son colt est couvert des résultats”.

par la RAMQ au

\ Québec.

Son colt ne
dépasse pas 8005S.

par la RAMQ au >

K Québec. J \

/

(s

o Qu’est-ce que I'amniocentése? Une amniocentése est un test diagnostic qui permet de vérifier les

Si le test indigue que le risque est élevé, une amniocentése sera proposée comme test diagnostic. \

chromosomes du foetus considérés comme a risque de problémes spécifiques comme le syndrome

de Down. Une petite quantité de liquide amniotique entourant le foetus est prélevée avec une

Ne pas faire de

test

>

seringue dans I'utérus a travers I'abdomen de la mere et sous contréle échographique.

N /

~

Aucun test.

Aucune attente.

Pas de détection.

Aucun co(t.

/

N

~

Voir les avantages
et les inconvénients
de ne pas faire de
test a la page 4.

/

" Environ 5% des femmes qui font le test NIPT n'auront pas de résultats la premiere fois, elles devront refaire le test ou faire un autre test de dépistage.
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> Que peut —il se produire aprés le test de dépistage prénatal?
Test TBI Test TBl et CN

Sur 10 000 femmes Sur 10 000 femmes
qui font le test TBI... qui font le test TBI et CN...

\

Test NIPT :

( Sur 10 000 femmes

¢

qui font le test NIPT... >

\ \?

44 femmes 9,456 500 femmes

sont femmes sont || n'auront pas

identifiées a identifiées a :
%{zmrrtl?s’, h 9,479 femmes 522 femmes 9,478 femmes sont :'is qLIu ; sleve || faible gf;:::gﬁts
Ay iy sont identifiées & sont identifiées & identifiées & faible o portel s Wlarisquele ol
Ngaue & ?Ve ¢ faible risque de risque élevé de risque de porter un fotus atteint horter K el
portg i g porter un feetus porter un foetus foetus atteint de de T21 footus a¥teift déoist
gttemt de T21 atteint de T21 atteint de T21 1 e épistage

Parmiles femmes

Parmi les femmes
identifiées a faible

Parmi les femmes
identifiées a faible

identifiées a faible

X , : risque, moins d'une
”ﬁq“e’ 4 dentre ; risque, 3 d’entre : d'entre elles porte
:' ‘:S potrtte.ntt ‘é” £ elles porte un feetus | ! un feetus atteint de
Gus et e : atteint de T21 - T21
/ : ) i
Aprés Apr
amniocentése ! amniocentése | : ‘
: - Aprés /
amniocentése
22 de ces 521 | | 499 de ces || 23deces522 | | 499 de ces i 25deces4d || 19 deces44
femmes 521 femmes | femmes 522 femmes | femmes femmes ne
porteront un ne porteront | porteront un ne porteront i porteront un porteront pas
foetus atteint pas un foetus || fostus atteint pas un feetus foetus atteint un foetus
de T21 atteint de T21 | de T21 atteint de T21 | deT21 atteint de T21
1 femme sur 909 fera une fausse couche a cause de I'amniocentése.
*Comme il n'y a pas beaucoup d'études sur cette utilisation du test NIPT, ces chiffres sont approximatifs.
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> Quelles sont mes préoccupations concernant les avantages et les inconvénients de faire le test et de ne pas

faire le test?
1. Examinez les avantages et les inconvénients possibles pour chaque test. Ajoutez tous les autres avantages et inconvénients qui sont
importants pour vous.
2. Montrez a quel point chaque avantage et inconvénient est important pour vous en encerclant les étoiles (5=trés important, 1=pas
important).

Avantages et inconvénients de faire le test de dépistage prénatal:

Avantages: Quelle importance
pour vous?
>  Etre rassurée
*kk k%
Par exemple, sur 10,000 femmes qui font le test NIPT,
9,456 sont identifiées a faible risque de porter un foetus
atteint de T21. Ces femmes sont rassurées.

> Envisager une interruption médicale de grossesse ou AR RERE
se préparer a avoir un enfant atteint de T21

Parmi les femmes qui savent quelles portent un foetus
atteint de T21, celles qui décident de poursuivre leur
grossesse peuvent se préparer a avoir un enfant atteint de
T21.

>  Connaitre les risques de porter un feetus atteint de T21 *ok ok ok ok
Par exemple, sur 10,000 femmes qui font le test de

dépistage, 44 sont identifiées a risque élevé de porter un

foetus atteint de T21. Si ces femmes subissent une

amniocentese pour veérifier les résultats du dépistage, 25

porteront réellement un foetus atteint de T21.

> Autres avantages: ..........c..ccovernieniinnennennnn, * kK kK

Avantages et inconvénients de ne pas faire le test de dépistage prénatal:

Avantages: Quelle importance
pour vous?

> Eviter un test inutile * % % k %
Sur 10,000 femmes qui font le test TBI et CN, 9,478 ne portent
pas un feetus atteint de T21. Mais en ne faisant pas le test, 499
femmes enceintes sur 522 (identifiées a risque élevé de porter
un feetus atteint de T21 par le test TBI et CN) éviteront une
amniocentése inutile, et 1 femme sur 909 évitera une fausse
couche due a 'amniocentése.
> Respecter ses convictions personnelles FEEEx
Pour certaines femmes, ne pas faire le test de dépistage leur
_ permet de respecter leurs convictions personnelles.
>  Eviter I'anxiété et des décisions difficiles telles que lafinde 4 4 & & %
la grossesse
Les femmes qui ne font pas le test de dépistage évitent de
ressentir de I'anxiété:
- reliée a l'attente des résultats du test.
- reliée a la prise de la décision de recourir ou pas a
I'amniocentése suite a I'identification d’un risque élevé de porter
un feetus atteint de T21.
- reliée a la décision de mettre fin a la grossesse.

> AULreS aVantages: .........oeererereereresssssensnes *okok ok k

> Quelle est votre décision? Faire le test (J Ne pas faire le test O

Si vous choisissez de “faire le test” aller a la page 5 et choisissez le test. Si vous choisissez de “ne pas faire le test”, aller a la page 6.
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> Quel test de dépistage prénatal devrais-je choisir?

Les cases bleues sur la gauche montrent les facteurs qui pourraient étre importants pour vous pour chacun des tests. Vous
pouvez ajouter d’autres facteurs dans la derniére boite selon vos valeurs ou vos opinions.

1) Montrez a quel point chaque facteur est important pour vous en encerclant les étoiles (5=trés important, 1=pas important).

2) En tenant compte de I'importance de chaque facteur, choisissez le test que vous préférez dans la derniére colonne.

3) Choisissez le test qui vous convient le mieux.

Les différents facteurs pour chaque test de dépistage prénatal

2) En tenant
1) Importance compte de ce
de ce facteur facteur, quel test
préférez-vous?
_ TBI: 1¢™ prise de sang entre 10-13 semaines et 2¢ prise de sang entre \ @ @
Semaine de 14-16 semaines de grossesse. TBI
_ grossesse a _| TBI & CN: 1¢ prise de sang entre 10 -13 semaines, 2¢ prise de sang de entre ) Fokdokok TBI & CN
laquelle le 14 -16 semaines, et le scan CN entre 11-14 semaines de grossesse.
test sera fait R NIPT
= NIPT: A partir de 9 semaines de grossesse. )
— TBI: 10 jours apres |a 2¢ prise de sang . ) TBI
B Attente des 1 . q . e mpi TBI N
résultats TBI & CN : 10 jours apres la 2© prise de sang . ) Fokodoiok &C
- NIPT: 10 jours apres la prise de sang. ) NIPT
‘
—  TBI: 85 casde T21 sur 100 (85%) parmi les femmes qui font le test. TBI
Tauxde JkAkA | TBI&CN
— détection de —TB| & CN: 90 cas de T21 sur 100 (90%) parmi les femmes qui font le test.
chaque test - — NIPT
~ NIPT: 99 cas de T21 sur 100 (99%) parmi les femmes qui obtiennent des
] résultats. J
) TBI
) AAFOkK | TBI & CN
NIPT
/
— TBI: Couvert par la RAMQ au Québec. ) TBI
 Coltde | TBI & CN: Couvert par la RAMQ au Québec. ) HFOOOC | TBI& CN
chaque test NIPT
L NIPT: Jusqu'a 800 S dans les cliniques privées. )
— TBI ettt ) TBI
L Autres TBI& CN: v s ,  Hokdoiok | TBI&CN
acteurs ...
- NIPT: et NIPT
/
> 3) Compte tenu de mes préoccupations et de leur importance, je choisis ...
TBI I TBI& CN [ NIPT OJ
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1) Etes-vous certaine que c’est le meilleur choix pour vous? Oui [ Non [
U 2) Avez-vous le sentiment d’avoir toutes les informations nécessaires pour oui [ Non [
prendre une décision concernant le test de dépistage prénatal?
i 3) Avez-vous identifié clairement quels sont les avantages et les inconvénients oui O Non [J
qui sont les plus importants pour vous?
E

4) Avez-vous assez de soutien et de conseils pour faire votre choix pour vous? oui [ Non [

© SURE test : O’Connor et Légaré, 2008.
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