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UN VISA POUR L’ESPOIR
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ALLER A LETRANGER POUR SUIVRE UN TRAITEMENT A BASE DE CELLULES SOUCHES,
NON AUTORISE ET NON APPROUVE DANS SON PAYS : CEST LE PARI RISQUE
QUE FONT DE PLUS EN PLUS DE PATIENTS. UN « TOURISME CELLULAIRE » QUI INQUIETE
LA COMMUNAUTE MEDICALE
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a démarche est chancelante. Le pas, saccadé
Clémence est une touriste d'un type un peu par-
ticulier. Voila cing années qu'invariablement,
chaque été, elle quitte sa ville d'Arras, dans le
Pas-cle-Calais, pour s'envoler vers I'Asie. Can-
ton, d'abord, en 2012, puis Bangkok, quatre fois
dlalfilée. Ce ne sont pas la tour de élévision de
la métropole chinoise ou les temples de la capi-
tale thailandaise qui lattirent. Elle, c'est plutdt
I'hopital qu'elle « visite», Clémence, 25 ans, est
ce qu'on appelle une «touriste cellulaire » — expression pas trés
heureuse compte tenu des motils de voyage. Elle traverse les fron-
titres pour suivre une thérapie a base de cellules souches et ten-
ter de traiter la maladie rare dont elle soulfre : une ataxie apraxie
peulomotrice de type 2, qui attaque ses fonctions motrices. Six
injections, quatre en intraveineuse, deux en lombaire... non
autorisées en France comme dans la majorité des pays du globe,

Les cellules souches ont cette fascinante double propriété :
elles peuvent sautorenouveler indéfi-

centaines, concernant les cellules wadultes» sont en cours,
dont une trentaine en France. Les cellules souches embryon-
naires, pluripotentes, font, elles, l'objet de treize essais cliniques
dans le monde. « En France, l'un a déja démarreé, dewx vont bien-
1ot commencer », détaille Samuel Arrabal, responsable du pole
Recherche a I'Agence de biomédecine, qui a autorisé, depuis
2005, 85 protocoles de recherches sur ces cellules. « Tout ce qui
est cellule souche aujourd'hui, c'est de la recherche », insiste-t-il.
Clémence le sait. « Ca me faisait peur, reconnait-elle. Mais je n'en
pouvais plus. ['étais trés fatiguée, moralement, je n'allais pas bien
du tout. Quand on est désespéré, on se dit qu'on va tenter le coup »,
raconte-1-elle, ses grands yeux bleus brillants.

Lataxie de Clémence s'est manifestée en 2010, lorsqu'elle
avait 17 ans. Au cours d'une balade en moniagne, l'adolescente
a toutes les dilficultés & grimper, ses jambes peinent a la porter,
Jusque-la, personne n'avait rien remarqué. 1l y avait bien cetie
fagon de mettre ses chaussettes, toujours en s‘appuyant a quelque
chose, mais pas de quoi sinquiéter. Petit a petit, son équilibre
est devenu précaire et la marche, péril-

niment et donner naissance a plusieurs
types cellulaires. Les cellules souches
wadultes», présentes dans l'organisme,

leuse. Ses mains n'arrivaient plus a tenir
un stylo, son corps s'est mis a trembler, a
se [atiguer tris vite, La pathologie, géné-

peuvent étre préleviées au sein méme du DES CHERCHEURS tique, ne se soigne pas. Seules des séances
patient ou d'une tierce personne. Elles se DU MONDE ENTIER de kiné lui ont €& proposées. Pas satis-
différencient en un nombre limité de types TRAVAILLENT faisant. « Quand on est parents, on cherche
cellulaires, D'autres, prélevées sur les SUR CES THERAPIES par tous les moyens une selution », raconte
embryons, ont la capacité de se translor- PROMETTEUSES. Marie, la mere de Clémence et de Sarah,

mer en n'importe quel type de cellules de
l'organisme : elles sont « pluripotentes ».
C'est ensuite en laboratoire, 4 partir d'une
cellule souche, que F'on obtient le type de

sa sceur, elle aussi atteinte d'ataxie. « fe me
suis dit soit on ne fait rien el an voit la mala-
die se développer, soit on tente le tout pour le
tout et on verra bien. »

cellule désiré grice & un savant cockiail de

facteurs de croissance et de différenciation. Désormais, des cel-
lules adultes peuvent méme étre reprogrammeées génétiquement
pour devenir pluripotentes, comme l'a découvert le chercheur
japonais Shinya Yamanaka, prix Nobel de médecine en 2012,

Le pouvoir des cellules souches suscite de grands espoirs ;
leur grefle pourrait permetire la restauration de tissus ou
organes endommages. Des chercheurs du monde entier tra-
vaillent sur ces therapies prometieuses qui pourraient, a
l'avenir, soigner des pathologies du sang, des maladies neuro-
dégénératives, cardio-vasculaires, musculaires... Reste que les
chercheurs n'en sont pas encore la. 1l leur faut du temps. Les
applications médicales semblent i portée de main... Mais seule
une poignée de traitements eflicaces, sirs et validés, existent,
délivrés depuis des années dans les hopitaux @ la greffe de cel-
lules hématopoiétiques (grefle de moelle osseuse), pour traiter
les leuceémies, les maladies hématologiques, et celles de cellules
cutanées, pour les grands brilés. La plupart des travaux sont
encore au stade du développement en laboratoire ou, pour les
plus avancés, dans les premicres phases d'essais cliniques, Des
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Aussitdt le diagnostic éabli, Marie
sactive : « On ne voulait pas rester les bras croisés », Sur internet,
elle se renseigne, trouve des informations, des (émoignages. Et ce
traitement a lautre bout du monde, dont elle n'a jamais entendu
parler. «On ne se lance pas dans une aventure comme ¢a. Cétait
compliqué, je ne comprenais pas trop. » Elle entre en contact avee
la société qui propose cette thérapie cellulaire a base de sang de
cordon ombilical en provenance d'un laboratoire de Shenzhen,
en Chine, puis avec un patient [rancais, ancien médecin, qui I'a
suivie et s'en dit ravi.

21000 EUROS POUR UN MOIS

Dans le méme temps, I'état de Clémence se dégrade. La déci-
sion est done prise : elles vont y aller. Le traitement cofite rés
cher : 21000 euros pour un programme d'un mois — injections
et rééducation (kiné, balnéo, acupunciure...). » Nous avons creé
lassociation Des cellules cf'fspnh pour Clemence, el réussi d tout

financer », se [élicite Marie. Sinon, la famille aurait certainement

contracté uncrédit. « Nous lavonsdit anotre genéraliste, il compre-
nait notre démarche. Par contre, nous avons attendu notre reloir s e e
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e s pour le dire au newrologue. Je suis parfaitement lucide sur le
fait que les sociétés qui proposent ces traitements profitent de la
détresse des gens. Mais je ne voulais pas qu'il nous fasse la lecon. »

Combien sont-ils, comme Clémence, & se rendre a l'étran-
ger pour suivre un tel traitement, a un tel prix? Le phénoméne
est inquantifiable. Mais il prend suffisamment d'ampleur pour
inquiéter la communauté scientifique et médicale. Réguliere-
ment, sociélés savantes et autorités sanitaires s'alarment de voir
des patients, souvent trés malades, voyager a travers le monde
pour recevoir un traitement a base de cellules souches dont ni
Pellicacité ni la sécurité nont é1é prouvées scientiliquement,
el qui n'a pas recu d'approbation réglementaire ou éthique, et
tentent de mettre en garde.

POUSSES PAR L'IMPASSE THERAPEUTIQUE

Fn Suisse, Mautorité nationale Swissmedic, l'institut des pro-
duits thérapeutiques, a fait interdire deux cliniques pratiquant
des traitemenis illégaux a base de cellules souches et lancé une
grande enguite ces dernitres anndes. « Celle investigation natio-
nale a permis de faire le ménage et de sensibiliser les professionnels
de santé, relate Christian Scharer, chel de linspectorat & Swissme-
dic. Beaucoup doffies ont été éliminées, Je nexclus pas néanmoins
quil v ait encore des investigations a mener,

Américaines qui, pour soigner l'affection oculaire dont elles
souffraient, la dégénérescence maculaire liée & Page (DMLA),
se sonl fait injecter des cellules souches dans la rétine, moyen-
nant 3000 dollars. Toutes ont perdu la vue. Un autre patient
américain, Jim Gass, voulait, Iui, se remettre des sequelles
d'un accident vasculaire cérébral. Aprés un parcours médi-
cal aux allures de tour du monde, passant par le Mexique, la
Chine, I'Argentine, I'homme est devenu paraplégique. « On ne
peut pas prouver les effets d'une therapie cellulaire non éprou-
vie. En revanche, les risques peuvent étre mis en évidence, il peut
exister un lien de causalite entre U'aggravation d'une pathologie
et un tel traitement suivi @ Pétranger », indique Emmanuelle
Rial-Sebbag, directrice de recherches a I'lnserm et juriste, en
pointe sur ces questions, « A l'échelle européenne, lencadre-
ment est tres rigoureny, afin de garantir la sécurité des produits
et drs personnes. Mais dans certains pays, il existe des breches.
Des sociétés en profitent et proposent ces soins qui font naitre un
espoir chez des patients vulnérables et qui se trouvent dans une
impasse thérapeutique. 1l existe tres peu de sanctions, il n'y a pas
d'outils juridiques pour tout harmoniser sur la planéte. 51 gérer
I'offre est compliqué, éclairer la demande me parait en revanche
accessible. 11 st nécessaire dalerter sur les risques encourus, il
faut une information claire de la part des

O ne contrdle pas les informations distri-
buées a I'étranger, Il existe certainement des
réseawx, des plateformes, en Chine, en Rus-
sie, pour faire venir des patients en Suisse.
Par ailleurs, ces traitements ne se passent pos
toufours dans des cliniques, cela peut &re trés
caché, dans des havels par exemple. » Autant
dravertissements qui ne semblent pas entra-
ver le développement de ce business... Les
cellules souches attisent la convoitise. Les
promesses fabulenses de cette médecine

«PLUTOT QUE DE
PATIENTER A NE RIEN
FAIRE, POURQUOI
NE PAS TENTER?»

pouvoirs publics a l'attention de patients
qui sont trés renseignes. »

Limpasse thérapeutique. Cest aussi ce
qui a poussé Bernadette, 66 ans, a franchir
le pas. Atteinte d'une ataxie cérébellense
depuis plus de quinze ans, cette retraitée
vivant dans le sud de la France s'est dit
qu'elle n'avait « rien a perdre ». « J'ai contacté
des chercheurs. Cewx qui m'ont répondu
m'ont expliqué qu'il n'y avait pas de traite-
ment, Qu'il fallait attendre an moins dix ans !,

attirent les marchands d'espoirs et générent
des dérives, « Ce marche est deéja hors de controle », déplore Leigh
Turner, professeur associé au centre bioéthique de I'miversité du
Minnesota et auteur d'études sur le sujet. En 2016, dans un article
publié dans la revue Cell Stem Cell, 1l indigquait avoir recensé, aux
seuls Fiats-Unis, 570 clinigues offrant des thérapies cellulaires
non approuvées par la Food and Drug Administration, lautorité
sanitaire américaine. Leur nombre n'a, depuis, fait quaugmen-
ter, assure-i-il. Une simple recherche sur internet donne, de fait,
acces 4 bon nombre de sociétés basées outre-Atlantique, en Asie,
en Suisse, au Mexique, proposant des cures de cellules souches
pour un rés — trop — large éventail de pathologies : de la sclé-
rose en plague a la maladie de Parkinson en passant par Fautisme.
wLes sites internet de ces cliniques mettent en avant des témoignages
de patients, mais pas de preuve de Uefficacité et de la sécurité des trai-
tements proposés. Cest plutdt risqué. Les gens ne dipensent pas juste
de Vargent, fls peuvent aussi subir des effets indésirables, alerte Leigh
Turner. 1 v a une différence entre le tourisme medical et le tourisme
cellulaire, Les choses peuvent mal towrner; pour toutes sortes de pro-
cedures midicales, des complications peuvent surveniz Mais la diffe-
renee, Cest que pour ume chivurgie ou e opération donnée, vous avez
des preuves de son efficacité, on sait que ca procure des bénéfices. Pour
ces theraples cellulaires, il n'y @ aucune preuve. »

Et des complications, il y en a. En mars dernier, le
New England Journal of Medicine rapportait le cas de trois
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raconte Bernadette. Plutdt que patienier a ne
rien faire, pourquoi ne pas tenter ?», se dit-elle alors. Début 2016,
elle casse sa tivelire pour aller suivre une thérapie cellulaire et une
riséducation a Bangkok, dans le méme hopital que Clémence. Elle
y croise des Brésiliens, des Belges, des Anglais, des Portugais, des
Américains... Impossible de connaltre les effets de la thérapie. «A
mon retour en France, ji me sentais plus forte, jétais plus stable, je
purlais miewe » Cela a duré, dit-elle, six mois. Elle estime aussi
que son élocution s'est ameliorée. « 51 ¢était a refaire, je le referat. »
Clémence aussi se sent mieux aprés chacun de ses séjours asia-
tiques. « Je ressens un regain de confiance en moi. Jose sortir toute
seule, je suis moins fatiguée », détaille-t-elle. Ses dilficuliés pour
marcher s'estompent, ses tests d'équilibre sont meilleurs. Un pro-
gri's temporaire, d'une durée de six a huit mois, selon elle. La cli-
nigue ne prétend, de [ait, pas guérir, mais aider a aller micux. «Le
neurologue estime que cest effet placebo ou Peffet de la kine, car Cle-
mence part dewx mois en rééducation a la suite du traitement. Peul-
gtre. Pour nous, Uessentiel c'est qu'il y ait une amélioration », tranche
Marie, jugeant que tous les soins annexes, li-bas, apportent aussi
quelque chose. «Ce n'est pas la panacée. Ce n'est pas un traite-
ment miracle, et cest trés onéreux. Mais nous avions besoin d'aller
de Vavant et ¢ca nous a fait du bien », poursuit-elle. Cet ¢1¢ encore,
Marie a repris l'avion pour Bangkok, Cette fois-ci, sans Clémence,
retenue & Arras par son emploi de secrétaire médicale, mais avec
sa cadette, Sarah, En quéte, elle aussi, d'espoir.#
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