DEBAT

UN ENFANT

POUR EN SAUVER

UN AUTRE?

LEUR ENFANT EST ATTEINT D'UNE
MALADIE GRAVISSIME. LA
MEILLEURE FAGON DE LE SAUVER:
LUI FAIRE UN PETIT FRERE OU
UNE PETITE SCEUR, CONGU IN VITRO
ET COMPATIBLE GENETIQUEMENT,
AFIN DE GREFFER DES CELLULES DU
CORDON OMBILICAL. MAIS
AUJOURD’HUI, LA LOI FRANGAISE
INTERDIT LA SELECTION
D’EMBRYONS, NECESSAIRE A CETTE
PRATIQUE. ET LES PARENTS,
DESESPERES, DOIVENT SE TOUR-
NER VERS L'ETRANGER. LA
PRUDENCE ETHIQUE PEUT-ELLE JUS-

TIFIER LA «<NON-ASSISTANCE A
PERSONNE EN DANGER»? UN DEBAT
BOULEVERSANT. PAR SOPHIE PASQUET.

moins d'écre passé par
le méme calvaire que
moi, c'est-a-dire d"avoir
vu sa petite fille mou-
rir doucement sous ses
yeux pendant six ans, personne ne peut me
juger», langait Lisa Nash, en aofic 2000, a
des journalistes américains. La jeune femme
venait de donner naissance 2 Adam, congu
in vitro et «sélectionné» pour pouvoir sau-
ver sa sceur, Molly, 6 ans, atteinte d'une for-
me particuliére de leucémie. A la naissance,
les cellules neuves et compacibles du cordon
ombilical d’Adam ont été injectées a Mol-
ly, avec succes. La presse internationale s'esc
alors largement faic I'écho de ce «bébé
médicament», dont 'arrivée en précédait
d'autres, congues plus discrétement aux
Etats-Unis et en Israél. En France, ces nais-
sances thérapeutiques sont clairement in-
terdites. Pour I'insrant. Car le débar devienc
vif. Et les parlementaires, chargés de redis-
cuter les lois de bioéthique dans quelques
jours au Sénac et au mois de juina I’Assem-
blée nationale, vont devoir se prononcer.

«Bousculé par la souffrance des parents,
j"ai évolué sur le sujet, reconnait le profes-
seur Frydman, gynécologue obstétricien a
I'hdpital Antoine-Béclere, a Clamart (Haurts-
de-Seine), ponte du diagnostic préimplan-
tatoire (DPI). Ec je demande: au nom de
quoi ne pas tenter de sauver un enfant
quand un autre est désiré? Il n’est pas ques-
tion ici de modifier un embryon, mais de le
choisir. Pas pour son sexe ou la couleur de
ses yeux, mais pour sa compacibilité géné-
tique», c'est-a-dire ses qualités d'ancidote
a la maladie qui atteint son ainé. En France,
le DPI est striccement encadré. Pour ['ins-
tan, seul est aurorisé le tri entre embryons
sains et embryons malades, lorsqu’il y a
risque de transmission d'une maladie géné-
tique grave. Mais choisir un embryon sur
d’aucres criceres est interdic. Impossible,
donc, de rechercher la compatibilicé d'un
embryon avec la maladie d'un aucre enfant.

Touché par la demande de parents fran-
cais, le professeur Frydman avait demandé
son avis au Comité consultacif national
d’éthique (CCNE) avant méme l'annonce
de la «premiere» américaine. Les «sages»
ont mis un an avant de se prononcer. Ren-
due en juillet dernier, la réponse est plutde
favorable & ce nouveau geste médical, a
condition qu’'il soir scriccement limicé.
«Dans des condirions trés précises, si le dé-
sir d'enfant passe avanc I'espoir qu'il repré-
sente pour la guérison de son ainé, alors la
recherche de compatibilité est acceprable»,
résume Monique Canto-Sperber, philo-
sophe, membre du CCNE. Mais comment
savoir? Le désir d'enfant et I'espoir de re-
méde ne sont-ils pas inextricablement liés?
Qui va décider si le «projet parental» tient
la route? Quelles sont les risques de dérive?

Tous les parents
ont en téte un enfant
imaginaire
"abord, ce sont les questions sur
Dl'inscrumentalisurion de l'enfant
qui rarandent. «On peur tout dire,
on aura tort et raison. Et 'on ne pourra
jamais personnaliser puisqu’il n'y a pas
deux sujets identiques. Ce qui arrive a un

enfant ne peut faire démonstration pour un
autre», rappelle Monette Vacquin, psycha-
nalyste, auteure de plusieurs ouvrages sur
la procréation médicalement assistée. On
peut seulement se demander si cet enfant
ne se sentira pas comme une simple «boite
Aoutils»? Dans sa vie, se donnera-t-il le droit
de défaillir, reproduira-t-il des situations de
«sauveur»? Pourra-t-il exprimer sa rivalicé
fraternelle, son agressivité? Quelle culpa-
bilité ressentira-t-il si la greffe ne fonction-
ne pas? Ne sera-t-il pas complétement assu-
jetti si les dons doivent se répéter? Bref,
quel adulte devient un enfant qui n'a pas
été seulement congu pour lui-méme?
«Mais tous les parents font des projec-
tions sur leur bébé, rétorque Muriel Flis-
Treves, psychanalyste. Nous avons tous des
enfants imaginaires dans la téte, chargés de
réparer nos incapacités, nos regrets, satis-
faire nos espoirs. Parfois, des personnes font
un bébé pour remplacer ou représenter un
étre cher. Et je pense que la “mission” de cet
enfant ne représentera pas cout son étre.
Forcément, il aura une existence propre, sa
personnalité et son histoire», poursuit-elle,
précisant qu’elle se pose elle-méme toute
une série de questions. Muriel Flis-Tréves
travaille dans I'équipe de DPI de Béclére.
Venir en aide a un enfant malade grice a
une nouvelle naissance ne lui parafc pas a
proscrire totalement, «mais i envisager au
cas par cas, et a condition que les parents
soient accompagnés psychologiquement
poury voir plus clair dans ce désir d’enfanc».
Laucre crainte est, bien sir, celle de la
dérive. Jusqu'otr aller? Les médecins amé-
ricains sont déja capables de rechercher la
compatibilité d'un embryon avec une quin-
zaine de maladies. Un jour, ne ferons-nous
pas des bébés pour nous soigner nous-
mémes, ou bien nos oncles ou nos cousines?
«On ne peut pas faire de tels choix de so-
ciété au seul nom de la compassion», pré-
vient Monette Vacquin. C'est vrai, mais les
lois sont justement la pour servir de garde-
fous. Et, reflérant ce que peut acceprer ou
non une société a un moment précis, elles
peuvent toujours évoluer. Or, a I'heure ac-
tuelle, est-il supportable de laisser mourir




ces enfants? Pour ces maladies, les spécia-
listes sont unanimes: la greffe de cellules du
cordon ombilical d'un donneur apparent¢
est aupourd hui la meilleure thérape. 11
serair extrémement liche de ne pas le

prendee en compee

Seule solution:
partir a | étranger

‘interdicrion (rangaise plonge les

équipes médicales et les assocations

dans le malase et 'embarms. «Quand
g discute des trartements possibles avec des
parenas, je 0 évoque jamas la possibilicé de
faire un aurre enfant, dit Mme Silversron,
présidente de |'Assocanion de l'anémie de
Fanconi, maladie généuque trés grave se
déclenchant vers Iige de 6 ans. A |'écan-
ger, cest le parcours du combartant, ex je
pense que certe idée dost vamimenr venir
d'eux » Cerre posirion suscite souvent la
colére des parenes, qui réclament |'infor
mation au nom de ls libereé de chox

«La solution du bél¥ compatible, nous

I'avons envisagée de rrés loin seulement,
raconte Vincent . Elle me menuur mal A laise
Comment expliguer ensuice & cet enfant
qu'il éman B pour lui-méme? Je n'écas pas
crrumn desavorr le fuire. » Avec Camoline, ils ot
déridé 4 awair un aurre enfant <narurelle-
menes , sns reoans an DPL, ls maladic > »

KARINE, MERE
DE LUCAS (4 ANS 1/2).

«JE NE
SUPPORTE
PLUS CETTE
EPEEDE .
DAMOCLES.»

lle a sorti un énorme
dossier de courTiers.
De mots empilés aqul
reconnassent sa dou
lour sans aller jusqu &
ul gonner espoir: i lol francaise
s'oppose A sa demande. Lucas,
4 ans 1/2, dorl dans une couver
ure suf le canapd. < est nd sans
pouce. Pendan! plusieurs se
maines, on m’ s soutenu qu'A pan
ca, il sliait bien. Mol, je voyais bien
gu'll ne se développalt pas nor
malement, J'al décidd de I'emme
ner & Parls. Mon man disall’ “Mas
puisque on te dit qu'il n'a nen..."-
expligue Kanne. L8, o diagnostic
tombe, sévie” andmie de Fancon.

Una maladie génétique sorphelings
qui entraine un amét de fonction
nement de la moélie osseuse, Elle
se déclenche vers |'Sge de 6 ans.
Sans grefle, I'issue en est fatale.
Stéphane, le pére de Lucas, se
souviendra toujours du moment ol
il & entendu la nouvelle de la nals-
sance du petit Adam aux Elals
Unis, compatible avec sa sceur,
elle aussl atteinte d une andémie
de Fanconi: «) écoutais ia radio
dans mon camion. J ai sussitit
I&ephond & Karine-, se souvent
<Jétnis 08 devant ma teld, din
olie on sounant. Dans nofre esprit,
Luces n'étal pas forodment notre
dermier entant. Mais depuis sa ma
iadie, nous n'y pensions plus. LA,
faive un anfanl pour sauver Lucas
nous paraissail évident. Un vie
POUT BBUVET UNE AUlTe vie.

Quand la maladie de Lucas ae
déclenchera, |l pourra bénéhicier
d'une grefle de moelle. Mais |a
grefie de cellules du sang du oor
dan d un frére ou d uNG SOBUT COM:
patible fernit passer les P

m
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» » de leur premagre fille ne 'imposant
pas. Caroline est aujourd hui enceinte de
8 mois 1/2. 1l y a une chance sur quarre
pour que cette deuxiéme enfant soit «<com-
patble= avec la maladie d' Anna, 2 ans 1/2.
«Nous assurer qu 'elle va bien sera plus im-
portant que de savoir si elle est comparible
avec sasceurs, dir Caroline. « D'ailleurs, dans
ma tére, elle ne |'est pas, renchént Vincent
Maus nous n'excluons pas davorr recours i
certe solution pour un troisieme enfant. -

Evaluer |'etat d'espnt
des parents

ujourd hur, dix-huit familles onc
Al‘nu tous leurs esporrs dans un chan-

gement de la loi frangaise. «Je n'en
connais pas qui ait ce désir d'enfanr sans
avoir profondément réfléchi -, dit Violaine
Kerbrat, sage-femme de | équipe de DPI de
Béclere, réguligrement en contact avec ces
parents. Dans son bureau, les adresses de
médecins belges er améncains sont épin-
glés au mur «Donner des contacts, c'est
tout ce que nous pouvans faire pour cux. ..«
soupire-t-clle. La Grande-Bretagne vient
de donner une premiére auronsacion. Et
voild un an que la Belgique s'est prononcée
favorablement. Le professeur de Vioey, qui
s'occupe de DPLi I'université de Bruxelles,
est clair: « Deux indicanions dorvent étre ré-
unies: que |'enfunt soit en danger de morr et
qu'il ne puisse pas étre soigné autrement.
Un entreten psychologique nous permer
d'évaluer |'état d'espric des parencs. Et nous
prenons la décision finale 3 plusieurs. « 11
ajoure, un brin sarcastique: «En France,
cout ce qui rouche & I'embryon provoque
des réactions démesurées. . -

Pour l'instant, aucune grossesse n'a eu
lieu dans son service. Cela ne saurait tarder:
les couples frangais les plus asés sone déa
venus le solliciter. Mais le DPl avec recher-
che de compatibilité est long, et le résular
incertun. «D'aucres examens peuvent écre
nécessaires, il faur beaucoup d'embryons
pour que quelques-uns soient 3 la fos sains
et compatibles. Ensuite, les chances de
grossesse sont de 20 % seulemencs, précise
le professeur de Vroey. Bien silr, les parents
devront également écre en pussession de ces
informations. .. Si ces naissances sont auto-

risées en France avanr que la maladie n'an
eu raison de leur enfant, =

PP chances de réussite de 40 &
BS ®. Alors Stéphane et Karine
n onl pas hésité. Mais dans e ser-
wice de DPI ol is finissent par ob-
tenir un rendez vous un an plus
tard, le couperet tombe: 1a lol fran-
caise autonse |'implantation d'un
embryon Sain, mais pas d un em
bryon compatible avec la maladie
d'un autre enfanl. Pour Karine,
c esl la dépression; <Aujourd’hul,
Je me suis Imposé de ne pleurer
que le soir, dans mon Iit. » Le lerme
senfant médicament. |'indigne.
«Ce bébé serail auss! aimé pour
lui-méme, ca me parail évident.
Bien sir, avec Lucas, ils seront
trés liés. Cet enfant serait comme
un ange gardien. EL 1l est certain
que si la greffe ne lonctionnait
pas, on | aimerait tout autant.
Vous savez, |'en aime trols, |'ai en-
core de la place! Estce que I'on se
demande ce que ressentent les ai
nés qui, eux, ne peuvent rien faire
pour leur petit frére malade?-
Lucas s'est réveillé. C'est un beau
pett garcon. Il a juste le teinl un
peu diaphane, les yeux un peu cer
nés.. Il vienl d &lre opéré, le
chirurgien lul a «fabriqués des
pouces. «Moi, je ne veux pas trop
d'un frére ou d'une Sceur, j@ veux
rester le bébé!s Lucas va a I'école
quatre demi jounmées par semai
ne. Quand il n"est pas trop fatigué,
quand il n'est pas enrhumé, guand
il n'est pas a I'hdpital... Depuis
quatre ans, |a vie de la maison est
rythmée par |la sonde a poser
toutes les nuits pour le nourrir, les
incessants voyages & Paris, les
tratements. Dans les senices oi)
Il est suivi. Kanne €t Stéphane ren-
contrent d'autres parents. «C’est
un soutien... mals aussi beau
coup de violence quand I'un des
enfants décédes, dit Kanne. Pour
elle, chaque anniversaire de Lucas
loume au calvaire: «Je ne peux pas
m'empécher de me dire que c'esl
peut-atre le dernier. On entre dans
la phase ol...» Elle s'améte, sous
le coup de I'émotion: «Je ne sup-
porte plus cette épée de Damo-
clés au-dessus de nos 1étes »
Alors Karine est passée & |'action.
En Belgique, d abord: sLe profes-
seur m'a dit gu il ne pouvail nen

faire. J'ai 45 ans et je suls donc
trop gée pour obleni le nombre
d'embryons suffisant, el puis il
nous mangue un résultat d ana
lyses de Lucas. La mise au point
d'un test de compatibiné mettralt
environ un an_» Aux Etats-Unis, en
suite: «Le parrain de Lucas parie
un peu anglais: il nous a aidés a
rédiger la lettre.» Dans sa répon
se, un médecin explique que, vue
la situation, les chances de réus-
site s'élévent & 3 % seulement. En
bas de la lettre, le montant détaillé
que lui codterait un «lake home ba-
by« compatible: 85 000 $ (erviron
85 000 €), sans compter |'héber-
gement et le voyage. Karnne haus-
se les épaules: «Ca ne me choque
pas. Imaginez que I'on arnve &
bas et que I'on se rende comple
que |'on ne peut pas payer...»

COUT D'UN
«TAKE HOME
BABY» AUX
ETATS-UNIS:
ENVIRON

85 000 €.

Kanne est mére au foyer. son mari,
chauffeur-ivreur. Elle pense déja
aux tournois sportifs, quétes ou
kermesses qu'elle pourrait orga-
niser pour récolter les fonds. «Si
Je n'essaie pas, j'aural la sensa-
uon d'avoir laissé passer 3 % de
chances.» Mais aujourd'hui, elle a
décidé de faire un tast de fertilité

«Peut-étre prouvera-l-il que je ne
peux plus avoir d’enfant. Alors
|'arréteral.- Elle regarde la pile de
courmiers adressés aux ministres,
dépuiés et président de la Répu-
blique, pour demander I'autori-
sation de faire un enfant en bonne
sanlé et compatible avec Lucas.
«Si nous perdons |a batallle, nous
nous serons battus pour d au-
tres.» Elle secoue la téte, 4 nou
veau déterminée: «A sa nais-
sance, |'al eu le pressentiment
que Lucas n'allait pas bien, Au

Jourd'hul, j'al le pressentiment que
Je peux encore faire quelque chose
pour le sauvers SOPHIE PASQUET
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