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Outre les enjeux éthiques (cf. Décryptage, 2 octobre), le principe du bébé-médicament souléve des
interrogations sur un plan strictement psychol ogique, entachant les relations parents-enfants et celles au sein
delafratrie.

Quelle seral'attitude des parents vis-a-vis du bébé congu ? En cas d'échec, quel serale poids de cul pabilité
gue devra porter I'enfant venu au monde dans le seul but de sauver son frere malade ? Dans I'éventualité d'un
succes, quel serale poids de la dette morale éprouvée par celui qui a été sauveé ? Sil y aune rechute de
I'enfant receveur al'adolescence ou plus tard, I'enfant sauveur sera-t-il sommeé de donner sa moelle osseuse
comme thérapie de rattrapage ?

Adulte, subira-t-il des pressions pour offrir de son vivant a son frére ou sa sceur des organes comme un rein
ou un lobe de foie susceptibles d'avoir été endommagés par des traitements passes ? Comment ses parents le
regarderont-ils en cas de refus ? Et d'ailleurs, ne pourra-t-il pas inévitablement éprouver un sentiment ambigu
par rapport aceux qui lui ont donné lavie avec I'objectif de guérir son ainé ? Autant de questions qui n'ont
pas eu de réponses dans e débat béclé de 2003 au cours duquel |es tensions éthiques en germe dans cette
pratique ont été superficiellement abordées.

Principe de précaution

La psychanayste Genevieve Delaisi de Parseval, trés favorable par ailleurs au DPI, margque a ce propos sa
réserve avec une formule lapidaire dont la signification est lourde de sens : En termes anal ytiques, on peut
présumer gu'il sagira d'un enfant a risgue psychique [14]. Le conseil d'orientation de I'’Agence de la
biomédecine n'a pu ignorer ces risques en préconisant que soit réalisé un suivi attentif des personnes qui ont
recours a un tel diagnostic, et notamment des enfants congus aprés ce DPI, ainsi que de lafratrie concernée .
En conclusion de sa délibération, les membres du Conseil d'orientation demandent instamment que

les enfants nés ala suite d'un DPI fassent I'objet d'un suivi pédiatrique et psychologique attentif [...]. Une
attention toute particuliére al'évolution de I'environnement familial a moyen et long terme simpose [...]. Ce
suivi psychopédagogique par des pédiatres et des équipes psychopédagogiques averties pourra concerner non
seulement |'enfant né du DPI mais également les autres membres de la famille, notamment toute lafratrie,
atteinte ou non de |'affection. Ce suivi ne saurait sinterrompre au terme de |'age pédiatrique et devra se
poursuivre au-dela[15] .

Malgré cet arsenal impressionnant de mesures de controle, on peut déplorer I'attitude curieuse qui consiste
tout de méme a autoriser une pratique biomédicale dont on semble redouter plus ou moins ouvertement les
conséquences néfastes sur la santé psychique des enfants concernés et leurs parents. On a beau nous
démontrer que tout est fait pour encadrer le dispositif, il n'en demeure pas moins que se pose la question du
principe élémentaire de précaution qui devrait ici valoir quand il s'agit de répercussions psychologiques
mettant en jeu des enfants. Les principes hippocratiques de bienfai sance et de non-malfaisance ne sont-ils pas
bafoués ?

Un procédé inefficace

Sur le plan scientifique enfin, le raisonnement a en outre I'immense désavantage de n'étre absolument pas
pertinent au regard des dernieres découvertes biomédicales. L'objet final de la manipulation embryonnaire est
le sang du cordon ombilical dont les vertus thérapeutiques sont parfaitement documentées. Un rapport
senatorial exhaustif rappelle en effet que la grande immaturité des cellules souches dont ce tissu recéle
optimise I'efficacité de leur greffe qui est en passe de supplanter dans de nombreux pays les greffons de
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moelle osseuse. Leur immunotol érance permet méme de combiner plusieurs greffons de sang de cordon.
Mais surtout, e rapport nous apprend que dans le monde, tous les patients devant subir une greffe de sang de
cordon trouvent un greffon compatible [16] , gréce ala mise en réseau des banques de stockage sur le plan
international . Il apparait en réalité qu'il n'est nullement nécessaire de passer par latechnique du
bébé-médicament pour se procurer du sang de cordon HLA compatible. La France n'a-t-elle pas été pionniere
en 1988 avec la premiere greffe de sang de cordon réalisée dans le monde par |e professeur Eliane Gluckman
et son équipe (Hopital Saint-Louis) qui sont parvenues a guérir avec succes un enfant ameéricain atteint par...
['anémie de Fanconi [17] ?

Au vu des dilemmes éthiques tangibles qu'elle souleve et de I'inanité biomédicale dont elle est entachée, il
serait tout al'honneur du législateur qu'il revienne sur une pratique qu'il a peut-étre autorisée trop hétivement.
Il est convenu aujourd'hui d'affirmer gu'en ces domaines il n'est pas possible de se dédire et de revenir en
arriere. Dans son avis préparatoire aux états genéraux de la bioéthique, le CCNE juge ainsi que lamarge de
manoauvre du |égislateur francais est limitée , notamment parce qu'il est exceptionnel que laloi revienne sur
les ouvertures qu'elle aauparavant rendu possibles [18] . Mais au hom de quoi justifier un tel principe ?
Sinterdire de revenir en arriere ou d'alterner les solutions|...] donne inévitablement un privilege décisif a
I'orientation initialement retenue selon la remarque pertinente du professeur de philosophie Emmanuel
Picavet [19].

Politiquement, suspendre le dispositif expérimental du DPI-HLA serait bien au contraire le signe d'une
capacité affatée du légidateur, témoignant qu'il peut tenir compte quand il e faut d'un affinement de la
réflexion morale pour infléchir des choix qui saverent en définitive excessivement problématiques. Faisant
preuve d'une réserve salutaire en lamatiére, le Conseil d'Etat aainsi estimé qu'il appartenait au |égislateur de
reconsidérer le double DPI : Les questions posées par le double DPI et le fait qu'il ait été peu utilisé
pourraient justifier que le Iégislateur envisage de mettre un terme a cette pratique [20] . Ce genre de remarque
est suffisamment rare pour que la mission d'information parlementaire de révision de laloi bioéthique du 6
ao(t 2004 examine sérieusement la question avant de rendre son rapport final.
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