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Le conseil génétique représente un moment spécifique de l'intervention préventive en génétique médicale: 

celui où le professionnel rencontre la personne, le couple ou les membres de la famille, pour les informer du 
diagnostic génétique et des conséquences pour la santé de l'anomalie détectée, et pour les conseiller, c'est-à-dire 
évaluer avec eux les choix procréatifs qui s'offrent, une fois établie l'héritabilité de l'anomalie (Leclerc, 1993).  

 
Le conseil génétique est considéré comme un acte médical particulier dans la mesure où il a comme objets 
1.le diagnostic des anomalies génétiques associées à des malformations ou des maladies graves, souvent 
incurables, 2.l'évaluation du risque de survenue ou de récurrence de ces affections dans la descendance,  
3.des conseils pratiques pour la surveillance ultérieure d'une grossesse ou pour le traitement et le  
soulagement de ces affections de même que 4.la prévention de la transmission des anomalies à la 
descendance grâce au diagnostic prénatal (Baumann et Aujard, 1992).  
 
Le conseil génétique soulève des enjeux éthiques d'ordres divers selon qu'on s'interroge sur les finalités et 

les conséquences de la pratique du conseil génétique comme instrument de prévention ou qu'on fait porter 
l'interrogation sur les finalités et les modalités de cette pratique comme instrument d'information. Dans le premier cas, 
on s'intéresse au conseil génétique dans une perspective d'éthique sociale et, dans le second cas, on s'y intéresse 
dans une perspective inter-individuelle d'aide à la prise de décision.  

 
Notre recherche porte essentiellement sur la mise en évidence des enjeux éthiques qui touchent le conseil 

génétique comme activité de communication et, de ce fait, rejoint la deuxième approche.  
 
Il apparaît claire ment que le conseil génétique est plus qu'une communication d'informations, il est aussi 

une activité de conseil. Informer et conseiller de manière adéquate constituent l'essence même d'un conseil 
génétique efficace (Sharpe, 1994a; West, 1988). Ceci est d'ailleurs reconnu dans (CCMG, 1986; 1988). 

 
Il est accepté par la majorité des professionnels œuvrant dans ce domaine (Seller, 1982; Fletcher et al, 

1985) que la communication de l'information doit demeurer neutre, qu'elle ne doit pas être teintée par les valeurs 
personnelles du conseiller. Celle-ci doit en plus être adaptée au niveau intellectuel de la personne conseillée afin de 
s'assurer de la compréhension de cette dernière. Dans ce contexte, l'activité de conseil doit essentiellement 
contribuer à la prise de décision rationnelle.  

 
On s'entend généralement pour dire qu'un professionnel qui respecte ces règles de bonne pratique effectue 

un conseil non-directif. Le caractère non-directif du conseil génétique se justifie éthiquement par la reconnaissance 
des valeurs fondamentales de liberté et d'autonomie de la personne, bases de l'exigence du consentement éclairé.  

 
Le caractère non-directif du conseil génétique constitue une valeur partagée par la plupart des 

professionnels de la génétique médicale. Les définitions qu'on donne de cette pratique en démontrent l'importance. 
Or, les règles et principes qui sous-tendent les finalités les lignes directrices du Collège canadien des généticiens 
médicaux et les modalités d'une pratique comme celle du conseil génétique peuvent dans certaines situations être 
mises à rude épreuve. Le caractère non-directif du conseil génétique ne fait  pas exception, d'autant plus qu'il s'inscrit 
dans une activité d'aide à la prise de décision.  



 
On peut alors se demander comment se fait dans la pratique le passage de l'information au conseil 

proprement dit. Comment peut-on réaliser un conseil neutre et impartial? Comment maintenir cette fine distinction 
entre guider et influencer, entre aménager un espace libre pour la prise de décision et diriger?  

 
Partant de l'idée générale que le caractère non-directif du conseil génétique est un des aspects les plus 

valorisés, mais qu'il peut s'avérer difficile, voire même impossible à réaliser en pratique, nous avons tenté, par 
l'entremise d'une recherche de type exploratoire, de mettre en évidence les difficultés de communication auxquelles 
ils doivent faire face, notamment en ce qui concerne le respect du caractère non-directif. Ce type de recherche nous 
permettait de recueillir le point de vue de quelques médecins spécialisés en génétique sur la manière dont ils 
pratiquent le conseil génétique dans une situation hypothétique spécifique.  

 
Conclusion 
 

La nature de cette recherche et la façon dont elle a été menée sont largement tributaires du contexte ou plus 
précisément des circonstances, des motivations et des lieux de sa réalisation.  

Notre recherche avait pour objectif d'approfondir une problématique, celle du caractère non-directif du 
conseil génétique. Nous avons donc tenté d'explorer cette question dans une perspective pragmatique et 
situationnelle en réalisant des entretiens auprès de quelques médecins spécialisés en génétique.  

Tenant compte de nos objectifs de départ, notre démarche, de nature exploratoire, à mis l'accent sur une 
perception de la réalité par l'entremise de l'analyse du discours d'un groupe relativement homogène de médecins 
spécialisés dans le domaine de la génétique humaine et possédant une expérience importante dans le domaine du 
conseil génétique pour mieux comprendre l'articulation de son processus.  

 
Une problématique aussi complexe que celle de la directivité/non-directivité dans le domaine du conseil 

génétique ne pouvait pas être abordée sans dégager de manière générale, d'une part, les éléments contextuels qui 
façonnent la pratique du conseil génétique et, d autre part, les finalités et les modalités de cette pratique, en 
privilégiant le point de vue des professionnels qui sont au cœur de celle-ci.  

 
A cet effet, l'analyse des entretiens nous permet de faire ressortir le consensus suivant: l'importance 

accordée à l'expérience de même que la reconnaissance du caractère singulier de chaque situation amènent à 
rejeter les réponses univoques et à favoriser la pratique du "jugement en situation".  

 
Il apparaît clairement, pour l'ensemble des médecins interviewés, que l'objectif pr emier du conseil génétique 

est d'informer la personne ou le couple. Cette communication d'informations se manifeste par les expressions 
"donner de l'information " ou "s'assurer de bien se faire comprendre", selon qu'on adopte le point de vue de la tâche à 
effectuer ou celui du résultat escompté. Le médecin est aussi conscient des difficultés que comporte la 
communication des informations génétiques,. d'autant plus qu'il doit tenir compte de leur impact psychologique.  

 
Quant aux méthodes ou stratégies employées par les médecins-généticiens, celles-ci semblent étroitement liées à la 
situation familiale (avoir ou non un enfant atteint, attendre ou non un enfant) et au contexte psychologique de 
l'annonce. Par exemple, on voudra réduire l'impact émotionnel de l'annonce d'un diagnostic de conductrice en 
l'accompagnant d'informations plus positives, comme le fait qu'on dispose d'un diagnostic prénatal. Les dimensions 
psychologique et sociale associées à la communication d'informations génétiques sont manifestes dans la volonté 
des médecins-généticiens de dédramatiser, déculpabiliser, remonter le moral des gens ou les inciter à garder l'espoir.  
Par ailleurs, il ressort des entretiens qu'il n'est pas toujours aisé pour le médecin d'évaluer la compréhension des 
personnes conseillées ou d'en prévoir les réactions. Le médecin doit donc faire preuve de patience et de 
persévérance; respecter la personne en lui disant la vérité et respecter ses obligations professionnelles en tentant 
d'assurer un suivi.  
 

L'attitude directive ou non-directive des médecins, tel qu'apparue au cours de notre analyse des entretiens, 
semble en rapport 'étroit avec le degré de certitude conféré par  

 



les connaissances scientifiques et médicales ou par ce qui est socialement acceptable. Le médecin-
généticien sera directif:  

 
pour ne pas interrompre une grossesse dans un cas qu'il juge non justifiable, en l'occurrence pour une affection 
dite   d'une légère gravité;  

 
pour promouvoir le bien-être d'un enfant atteint en organisant sa prise en charge; 

 
pour aider des gens de faible niveau socio-économique ou intellectuel.  

 
Par contre, le médecin-généticien ne sera pas directif dans les conditions suivantes:  
 

lorsqu'on ne connaît pas l'avenir et qu'il y a une possibilité de progrès thérapeutique; 
 

lorsque le médecin juge que les personnes sont capables de prendre leur décision;  
 

 lorsque la situation est ambigüe et que le médecin ne sait pas.  
 

Le caractère non-directif du conseil génétique peut être interprété en fonction de la double exigence du 
principe d'autonomie et du principe de bienfaisance. Dans ce contexte, l'autonomie est entendue, dans son sens 
plein, comme exercice de liberté et de responsabilité plutôt que dans son sens plus restreint de liberté et de non-
interférence.  

 
Responsabilité vient de respondere qui signifie répondre. Ne rien répondre, c'est se démettre de ses 

responsabilités. Répondre d'une manière qui ne respecte pas l'autonomie du patient n'est pas plus responsable. 
Nous proposons un modèle de responsabilité partagée, faisant appel à deux partenaires autonomes.  

 
Comment cela peut-il s'articuler en pratique? Nous en avons déjà constaté des exemples à la suite des 

entretiens. Pour le médecin-généticien, cela implique, en somme, d'exercer sa responsabilité en reconnaissant son 
pouvoir d'influence ou de séduction, ses attitudes et ses valeurs. Cela implique aussi de promouvoir l'autonomie du 
patient dans la prise de décision en reconnaissant, qu'il libre' mais aussi responsable et' capable d'exercer s es 
responsabilités. Affirmer son authenticité c'est peut-être, dans certaines mesures, répondre à l'Autre, donner son avis, 
tout en lui offrant les moyens de résister à son influence.  

 
Dans la mesure où elle veut respecter les finalités et les modalités du conseil génétique, la décision d'être 

directif ou non-directif ne peut admettre d'autres solutions que celles issues d'un "jugement en situation". Celui-ci 
devrait toutefois tenir compte du principe de bienfaisance, respecter l'autonomie de l'Autre dans le cadre d'une 
responsabilité partagée.  
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