alternatif » mais son temps d’ad-
ministration et son dosage le ren-
dent néanmoins différent des
protocoles officiellement admis.

Changement de cap

Ce fameux lundi de Piques,
parce qu’ils continuent d’espé-
rer et qu’ils veulent offrir toutes
les chances a leur enfant, les
parents de Kim contactent la D€
Delépine. Rendez-vous est pris
pour le mercredi suivant. Entre-
temps, le service de Rennes rap-
pelle la famille pour la presser
de laisser faire sa cure de chimio
a Kim. Informé de la consulta-
tion sur Paris, le médecin ren-
nais comprend immédiatement
qu’il s’agit du service de Bobi-
gny et seme le doute dans I’es-
prit des parents, leur prétendant
que les DS Delépine (6) sont en
conflit avec la profession, qu’ils
trichent au niveau de leurs résul-
tats en n’acceptant de soigner
que les cas ou ils sont siirs de
réussir... Les parents persistent
dans leur idée et se rendent
comme prévu a I'hopital d’Avi-
cenne. « Nous avions changé
d’univers, résument-ils. Nous
en avons davantage appris sur
lostéosarcome, son approche
et ses traitements, en une heure
de consultation qu’en quatre
mois a Rennes. » Surtout des la
premiere chimiothérapie appli-
quée a Avicenne, la tumeur dimi-
nue de moitié, ce qui laisse augu-
rer un avenir meilleur. Et
I'opération tant attendue pour
réséquer la partie cancéreuse et
installer une prothése de crois-
sance aura finalement lieu le 17
mai. Et septembre 2001 un bilan
complet avec scanner ne décele
plus aucune image suspecte :
Kim semble en rémission com-
plete. Marchant avec des béquilles,
ilreprend I’école a Saint-Brieuc,
un résultat que n’avaient jamais,
ne serait-ce qu’envisagé, les méde-
cins de Rennes.

Une année passe, nous voila
enaolit 2002, les examens régu-
liers effectués jusque-1a a Avi-
cenne n’ont jamais rien révélé
de suspect. Ce mois-1a les patins
de ses béquilles dérapent, Kim
tombe... L'enfant a bon appé-
tit, il est en pleine forme et
reprend la classe a temps com-
plet, malgré une petite enflure
apparue début septembre sur
la zone opérée. Consultés, les
D™ Delépine conseillent un scan-
ner. IIs font part dans le méme
temps des difficultés qu’ils ren-
contrent : un manque de per-

e e s TR e e
THIERRY FENOY, avocat

« Toute alternative peut étre
considérée comme une déviance »

Thierry Fenoy est avocat a Montceau-les-Mines (Barreau

de Chalon-sur-Sadne). Il a participé a la rédaction d’un livre
«L’exercice illégal de la guérison » et défendu des médecins
accusés par I’Ordre national de pratiques charlatanesques
ou non éprouvées scientifiquement. Il s’intéresse
également aux procés intentés aux personnes s’opposant

aux obligations vaccinales.

ALTERNATIVE SANTE - L’Im-
patient. Quelles réflexions
vous inspire I’bistoire de
Kim et de ses parents ?

Me€ Thierry Fenoy : Je suis
frappé par I'opposition entre
d’une part, un certain nombre
de proclamations : liberté d’ac-
ces aux soins, droits de 'homme,
inviolabilité du corps humain,
droit a I'information, et d’autre
part, la rigidité du Code de la
santé publique et de la régle-
mentation. Par ailleurs on peut
craindre que les pouvoirs
énormes confiés aux juges des
enfants, qui sont une exception
dans le systeme judiciaire puis-
qu’ils exercent a la fois un role
d’instruction, des fonctions
pénales et un role social, ne
soient déviés de leur finalité
premiere de protection et uti-
lisés a des fins coercitives envers
les parents « non conformes ».

Est-il fréquent que des parents
soient dessaisis de leur auto-
rité parentale pour défaut
de soins ou refus de vacci-
nation ?

J’ai entendu parler de cas ou
I’autorité parentale avait été
suspendue juste une heure, le
temps de procéder a des vac-
cinations, puis rétablie. Les déci-
sions des juges d’enfants étant
exécutoires immédiatement,

sonnel récurrent et crucial obére
la survie du service et dans I'im-
médiat la qualité dans I'accueil
réservé aux petits malades. L'exa-
men est réalisé sur Saint-Brieuc
le 11 septembre et le radiologue
note I’absence de survascula-
risation qui pourrait indiquer
une récidive.

avec, s’ils I'estiment nécessaire,
I’intervention de la force
publique, il est difficile de s’y
opposer. C’est néanmoins pos-
sible, j’ai moi-méme plaidé
devant le juge des enfants, saisi
sur signalement de l'autorité
sanitaire dans ce but, mais nous
avons réussi a I’en dissuader.
Une décision exécutée, on peut
toujours exercer un recours
postérieurement, mais le mal
aura été fait.

Sur quoi se basent les juges
d’enfants pour prononcer
leurs jugements ?

Dans le type de cas qui nous
occupe ici, ils sont saisis par
le procureur de la République
sur avis (on pourrait dire dénon-
ciation) de médecins de PMI ou
de services sociaux, voire par
I’ex-conjoint en cas de divorce...
Ils ne peuvent évidemment pas
avoir une grande culture médi-
cale et sont donc portés a croire
ce que préconisent ’Académie
ou les autorités médicales locales.
Ils sont bien obligés de se réfé-
rer a ce qui est admis légale-
ment et médicalement a ce jour.
Toute différence par rapport a
la norme, toute alternative, peu-
vent étre considérées par eux
comme une déviance a remettre
dans le rang : on arrive ainsi par-
fois a des confusions entre soins

Dessaisis de leur
autorité parentale

Mi-octobre 2002, Kim ne peut
plus marcher et arréte 1’école.
Les nouvelles d’Avicenne sont
trop alarmantes (le service est
menacé de fermeture), poury
envoyer Kim faire un bilan com-

différents et défaut de soins,
voire maltraitance... et ce d’au-
tant plus, en fonction de I'ar-
deur des autorités officielles
(PMI, Ordres, services sociaux). ..

Dans la plainte pour défaut
de soins déposée par les
médecins de I'bopital de Saint-
Brieuc a l'encontre des
parents de Kim, que plaide-
riez-vous si vous étiez en

charge de cette affaire ?
Les parents, responsables et
proches de I’enfant, et a qui on
ne peut reprocher aucune vio-
lence ou maltraitance réelle,
font évidemment ce qu’ils pen-
sent étre le mieux pour Kim,
mais sont pris dans des rivali-
tés qui les dépassent. Quand
bien méme ils auraient été per-
suadés par je ne sais quel char-
latan - ce qui n’est pas le cas -
de soustraire leur enfant de I'ho-
pital, je plaiderais « non cou-
pable » car il n’y a jamais eu de
leur part intention de mal faire,
et encore moins de faire mal.
Le drame est qu’aujourd’hui,
on est traité de charlatan dés
qu’on remet en cause les sacro-
saints dogmes de la médecine
officielle. Les parents de Kim
ont certainement pris la déci-
sion qui a sauvé la vie de leur
enfant. Mais comme ils sont sor-
tis du systeme officiel, ils méri-
tent sanction ! C’est toute I’in-
cohérence médico-judiciaire
soulignée dans I'« exercice illé-
gal », qui pourrait se résumer
par ce mot d’humour : mieux
vaut mourir en régle que vivre

en marge !

Propos recueillis par
Cécile Baudet

plet. « Par ailleurs, nous étions
affolés a l'idée de devoir retour-
ner sur Rennes », expliquent ses
parents, encore révoltés al'idée
de I’essai thérapeutique « Os 94
bras “n” » associant Méthotrexate,
VP 16 et Ifosfamide auquel leur
enfant a été soumis a I’époque,
sans leur consentement et sans
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AL FERTFER

Les parents d’'un enfant
cancereux
otages des medecins

im a eu 12 ans le

9 juin dernier. Octobre

2000, le garconnet

vigoureux et plein de
vie se plaint de temps en temps
de douleurs au genou droit, cela
ne Pempéche pas de courir dans
la cour de I’école. Le médecin
généraliste consulté prescrit une
simple pommade anti-inflam-
matoire. Celle-ci est inefficace,
il conseille alors une radio du
genou effectuée le 20 novembre.
A sa lecture, il dirige I’enfant
vers un chirurgien orthopédiste
de Saint-Brieuc (Cotes-d’Armor),
ourésident Kim et sa famille. Le
spécialiste, soucieux, demande
une IRM dont les résultats I'in-
| citent 2 rappeler immédiatement
les parents pour qu’ils contac-
tent un confrére a Rennes (Ille-
et-Vilaine). Rendez-vous est pris
a I’hopital Pontchaillou le 24
novembre. Le diagnostic confirmé
par biopsie tombe : tumeur
osseuse maligne du fémur, et un
scanner révele des métastases
au poumon.

De cure en cure

Abasourdis mais confiants dans
la médecine - le papa de Kim
est chirurgien-dentiste - les
parents du garconnet suivent les
recommandations des médecins
hospitaliers : avant d’étre opéré
Kim subira une polychimiothé-
rapie, selon un protocole bien
établi par la Société francaise
d’oncopédiatrie et qui a fait
ses preuves dans les cas d’os-
téosarcome (lire encadré).

A partir de mi-décembre Kim
enchaine les chimiothérapies a
I’hopital sud de Rennes : une
puis deux, puis trois de Métho-
trexate... Son genou continue
d’augmenter de volume et sa for-
mule sanguine se détériore, il
entre en aplasie (1). Une qua-
triéme cure a base cette fois de

ON Sgr
peut-21Re
PLMNTES ..

Les cancers de
I’enfant sont
rares: 1 % des
cancers déetectés
chaque année, au
total un enfant
sur 600 malades
cancéreux. Plus
de deux sur trois
guérissent.

Mais chaque
parcours reste
unique, celui

de Kim fait

les frais d’une
lutte sournoise
entre médecins !

VP 16 et d’IFO (2) laisse Kim,
littéralement épuisé et sans force.
Son état s’aggrave au point qu’il
est hospitalisé d’urgence quatre
jours plus tard a I'hdpital de Saint-
Brieuc, en état de grave aplasie
accompagnée de fievre. Une cin-
quieme chimiothérapie (3) est
entreprise le 20 février, Kim n’est
plus que 'ombre de lui-méme.
Une sixieéme suit : ’analyse de
sang fait état de 234 globules
blancs (4), ce nombre chute a
80 le jour de la sortie de I'hopi-
tal le 2 mars. Une septiéme cure
abase a nouveau de VP 16 et IFO
est pourtant entreprise a la mi-
mars. Les parents de Kim ont
beaucoup de mal a obtenir les
résultats des différents examens
réalisés (radio, scintigraphie,
scanner, €xamen sanguin com-
plémentaire). Une valse-hésita-
tion (avancer ’opération ou ne
plus opérer) et une jambe qui
ne désenfle toujours pas aug-
mentent leur inquiétude sur I'ef-
ficacité du traitement, et I’état

de plus en plus critique de Kim
leur fait craindre le pire lors de
la huiti¢me cure.

Avant I’opération chirurgicale
finalement programmeée le 27
avril, une neuvieme chimio est
prévue : « Elle devait avoir lieu
le lundi de Pdques, se sou-
viennent les parents de Kim.
Compte tenu des informations
contradictoires successivement
obtenues, par exemple le nombre
de globules blancs indispen-
sables pour continuer les chi-
miothérapies, et de lineffica-
cité du traitement, nous avions
peu a peu perdu confiance dans
l'équipe. » Quelque temps aupa-
ravant, ils ont eu connaissance
d’un autre lieu de soin, situé au
sein de ’hopital Avicenne de
Bobigny (93), placé sous la res-
ponsabilité de la D™ Nicole Delé-
pine, cancérologue. Contraire-
ment aux autres oncopédiatres
travaillant dans les 34 centres
frangais de référence - dont celui
de Rennes et 'Institut Gustave
Roussy de Villejuif - qui utili-
sent tous les mémes protocoles
thérapeutiques et pratiquent des
essais cliniques (lire encadré :
protocoles et essais), 1a D' Delé-
pine traite ses malades avec du
Méthotrexate a haute dose admi-
nistré en un intervalle de temps
relativement court, la quantité
de drogue chimique étant indi-
vidualisée en fonction de I’évo-
lution de la tumeur. Le proto-
cole utilisé par la D¢ Nicole
Delépine s’inspire des travaux
d’un chercheur étasunien
G. Rosen, travaillant au St Vin-
cent Hospital de New York, réa-
lisés entre 1975 et 1980 et repris
depuis par différentes équipes
de par le monde (5). Faisant appel
2 un anticancéreux tout a fait
classique, le traitement de Nicole
Delépine ne peut pas étre consi-
déré comme un « traitement doux
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en étre informés. Jusqu’a fin
décembre, ’état de Kim reste
stationnaire, il joue encore avec
son plus jeune frére ; sur le front
d’Avicenne, la situation trés com-
pliquée ne permet toujours pas
de I'hospitaliser. -

Janvier 2003, la situation
empire, Kim ne se léve plus, sa
jambe est devenue trés volumi-
neuse, il a du mal a respirer. Le
1¢t février, le généraliste appelé
le fait hospitaliser en urgence
sur Saint-Brieuc. Sans examen
autre que clinique, la pédiatre
donne son avis : métastases nom-
breuses, plus que quatre a cinq
jours a vivre, douleurs atroces,
et propose de I'orienter vers des
soins palliatifs. Le lendemain
le chef de service de pédiatrie
fait le méme constat que sa col-
légue la veille et annonce la néces-
sité d’amputer sans perdre de
temps. « Nous les supplions de
prendre contact avec la D'® Delé-
pine», indiquent les parents de

OSTEOSARCOME

Les ostéosarcomes sont
des tumeurs osseuses des
os longs des membres :
tibia, fémur, humérus... Le
protocole de traitement
classique consiste en une
chimiothérapie a base de
Méthotrexate permettant
une réduction de la tumeur,
suivie d’une opération
chirurgicale destinée a
supprimer la partie mala-
de de I'os. On remplace
celle-ci par une prothése
métallique préparée a
I’avance et sur mesure.
Une chimiothérapie post-
opératoire est prévue pour
prévenir les métastases.

C. B.

Kim. Et celle-ci exige d’eux qu'ils
réalisent un scanner des pou-
mons avant de se prononcer. Le
résultat de I'examen pratiqué le
5 février ne révele rien, ce qui
écarte les perspectives les plus
sombres avancées inconsidéré-
ment : a savoir une généralisa-
tion de la maladie !

Cette fois le papa de Kim voit
rouge : on leur reproche d’avoir
failli en retardant I’hospitalisa-
tion, alors que le corps médi-
cal s’est permis des propos tres
pessimistes, sans examen radio-
logique qui sera pratiqué sur leur

insistance et apres avis aupres
de la Dr¢ Delépine, spécialiste
cancérologue, qui suit I’enfant

. depuis plus d’un an. Ces cir-

constances I’amenent, estime-t-
il, a prendre contact avec son
avocat pour que Kim bénéficie
d’une protection juridique. Le
lendemain, considérant les
parents de Kim par trop procé-
duriers, le pédiatre saisit le pro-
cureur de la République des
Cotes-d’Armor pour défaut de
soins. Aussitot le juge des enfants
est alerté, et apres avoir pris
conseil aupres des médecins de
Rennes et de Saint-Brieuc, il
décide de placer Kim sous tutelle
afin qu’il puisse subir-'ampu-
tation totale de sa jambe. Retour
obligé chez le premier chirur-
gien orthopédiste de Rennes que
les parents de Kim supplient -
une nouvelle fois - de prendre
’avis des D*s Delépine (5).

Kim est amputeé !

Peine perdue : «Je ne télé-
phonerai pas a ces médecins,
leurs travaux ne sont pas recon-
nus, répond-il en leur tendant
une feuille Pautorisant a ampu-
ter. Signez-la, autrement j'ap-
pelle le juge des enfanls... » Len-
fant est amputé !

La tutelle levée des la fin de
I’intervention, le service de la
Dre Delépine étant autorisé a
nouveau a fonctionner (7), Kim
est reparti des le 17 février 2
Bobigny. Il y a subi 2 nouveau
une chimiothérapie.

Aujourd’hui, il a repris gotit a
la vie et est, aux dires de son
pere « en pleine forme. Je suis
écoeuré, confie celui-ci. J’exerce
depuis 15 ans en croyant a la
responsabilité médicale. Jamais
je n’aurais cru qu’il y ait de
tels enjeux de pouvoir, de tels
refus de dialogue quand le sort
d’un enfant est en jeu ». Pire,
depuis le 2 juillet dernier, les
parents de Kim sont mis en exa-
men pour « complicité de défaut
de soins, mise en danger de la
vie d’autrui et incapacité tem-
poraire de plus de trois mois
de leur enfant! » De leur cOté,
ils ont assigné la Société fran-
caise d’oncologie pédiatrique,
la Société Bristol Mayers Squibb,
la société Novartis Pharma, I'Ins-
titut Gustave Roussy (IGR), la
Société hospitaliere d’assurances
mutuelles (assureur de I'IGR)
afin de savoir s’ils avaient été

PROTOCOLES
ET ESSAIS

Les essais cliniques sont la
procédure standardisée
pour évaluer I'efficacité et
les effets secondaires des
candidats médicaments.
lis sont réalisés selon des
protocoles négociés entre
laboratoire pharmaceutique
commanditaire, médecins
investigateurs et comité
d’éthique. Les essais
controlés sont réalisés en

« double aveugle » : les
patients étant répartis en
deux groupes dont 'un
recoit une substance inac-
tive appelée placebo, et
autre la molécule testée.

LES ESSAIS SE DIVISENT

EN 4 PHASES:

- la phase 1 a lieu sur des
volontaires sains ;

- la phase 2 porte sur des
patients, elle vise a
vérifier 'efficacité du
traitement ;

- la phase 3 est effectuée
sur des patients chez
lesquels on compare
I'effet de la molécule
testée contre un placebo
ou un autre produit de
référence ;

- la phase 4 porte égale-
ment sur des patients. Elle
a lieu une fois obtenue
'autorisation de mise sur
le marché. Il s’agit d’es-
sais concernant un plus
grand nombre de malades
(10 000) pour entrainer les
médecins a la prescription.

Les essais thérapeutiques
visent la mise au point de
nouveaux médicaments. A
distinguer des protocoles
thérapeutiques déja mis au
point, considérés comme le
meilleur traitement adapté
a la situation. Ces proto-
coles thérapeutiques relé-
vent également de la loi
Huriet-Sérusclat, prévoyant
Pinformation et I'autorisa-
tion du malade, dans la
mesure ol il y a enregistre-
ment des données et éva-
luation des résultats.

C. B

victimes de défaut d’informa-

" tion, avec non-respect de I’obli-

gation de consentement éclairé
compte tenu que le VP16 n’avait
pasal’époque d’autorisation de
mise sur le marché et qu’il était
donc utilisé en essai thérapeu-
tique. « Méme si ces critiques
sont justifiées, a estimé le 19
juin dernier, le Tribunal de Grande
Instance de Créteil (Val-de-
Marne), [les parents] se verront
déboutés [car les organismes
incriminés] n’ont ni décidé du
choix du traitement, ni appli-
qué celui-ci. »

La direction de la communi-
cation de I'IGR a considéré
comme prématuré de répondre
2 nos questions concernant les
protocoles et les essais théra-
peutiques. Le mot semble étre
passé dans les autres centres de
traitement de cancer de I'’enfant
regroupés au sein de la Société
francaise d’oncopédiatrie (domi-
ciliée a 'IGR) ou nous n’avons
pu converser avec aucun inter-
locuteur.

L'histoire de Kim, déja longue
pour un petit bonhomme de cet
age, est loin d’étre terminée...

Cécile Baudet

(1) Effondrement du nombre de
globules blancs et de globules
rouges.

(2) Il s’agit de deux drogues anti-
cancéreuses : de I’Etoposide
associé a de I'lfosfamide.

(3) Chaque fois que le produit
n’est pas précisé, il s’agit de
Méthotrexate.

(4) En dessous de 1 000 glo-
bules blancs, il avait été prévu
de retarder les chimiothérapies.
(5) Voir & ce sujet un article
scientifique récemment paru
dans Ann. Méd. Interne, 2003,
154, n°1, pp. 12-24 citant une
abondante littérature médicale.
(6) La Dre Nicole Delépine est
médecin cancérologue et son
mari le D' Gérard Delépine est
chirurgien orthopédiste ayant
mis au point des prothéses de
croissance qui « grandissent »
avec l'enfant.

(7) Sous la pression de plu-
sieurs parents, le service de la
DreDelépine s’est trouvé & nou-
veau en mesure d’'accueillir
sans problémes sept malades,
en février 2003, nombre redes-
cendu & cinq en juillet 2003 par
décision de la direction de I'h6-
pital.
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Enquéte

Cancer: K|m, un enfant cobaye ?

Fin octobre, les parents de Kim Alberteau ont été relaxés par les j ]uges briochins. Leur 4me est-elle
qultte aveclajustice et la médecine ? Ces parents, aimant, voulaient ce qu’il ya de mieux pour leur fils,
atteint d’un cancer des os. Des médecins briochins et rennais avaient leur avis. Kim devait féter ses 15
ans, le 9 juin dernier.

Ivoulait Soigner les ani-
< < maux sauvages »; sou-

pirent ses parents: Sur, ..

la table de la cuisine, ils étalent
des photos de Kim. Leur regard

de la piuie derrigre un carreau. Ce
couple briochin s'aime. Et aime.
lls ont perdu’un enfant. Un-enfant

qui aimait la vie. Aujourd’hui, la

voix altérée, ils racontent, avec
cette qualité de silence qui an=
nonce des paroles miries. Sans
haine, ils reviennent sur ces an-
nées passées au chevet de leur
fils.

Tout a commencé un ]OUF d'oc- *

tobre 2000. Kim a neuf ans. Il se
plaint de son genou droit. Une
douleur associée a une légére
bosse. « Un probléme de crois-
sance, un coup ? » Vincent Alber-
teau et son épouse emménent
leur fils chez un médecin briochin.
Une prémiére consultation. Une
radio est réalisée. Le verdict tom-
be :un cancer des os. p
L'hopital briochin oriente Kim
vers le centre hospitalier universi-
taire de Rennes. Le parcours nor-
mal... Une chimiothérapie y est
programmée. Neuf cures. « Il a
été traité suivant le protocole
OS 94. Cet enfant a été inclus, a
l'insu de ses parents, dans un es-
sai
connaissait, a I'époque, I'inutilité,
- les insuffisances et le peu de ré-
sultats », plaidera, plus tard, l'avo-
cat du couple, Maitre Emmanuel
Ludot. En confiance, les parents
de Kim croisent pourtant les
doigts. La premiére cure est réali-
sée le 18 décembre 2000. La
deuxiéme « chimio » a lieu le 26
décembre, la troisiéme, le 15 jan-
vier 2001, la quatriéme, le 1+ fé-
vrier... La confiance s'amenuise.

«lls ont refusé
de ne plus se battre »
Quelles sont les chances de
Kim ? « Malgré nos demandes,
les médecins rennais ne nous ex-
pliquaient rien. Ni le trait ni
/es effets secondaires... », répé-
tent aujourd’hui ses parents. Une
opération chirurgicale est néan-
. moins décidée. lls sont prévenus
par courrier. La date est fixée au 7
mai 2001. Une amputation?
« Nous avons demandsé plusieurs
. fois quelle était la nature de l'inter-
vention. Nous n’avons jamais eu
de réponse. Nous ne voyions au-
cune amélioration. La tumeur était

toujours la », explique Vincent Al- *

berteau, docteur briochin en chi-
rurgie dentaire. Larticle d’'un ma-
gazine, déposé un soir sur son
bureau, par la femme de ménage
de son cabinet, va leur donner
une alternative et'un espoir. |I
évoque I'existence, & 'hépital Avi-
cenne de Bobigny, du service
d'oncologie pédiatrique du doc-

thérapeutique. dont on.

Apresr pération, Kim

aujourd’huia vrvre apreés avoir perdu un entant »,

- teur Nicole Delépine.-Elle traite

des enfants atteints de cancer
des os en appliquant une chimio-

thérapie individuelle fondée sur -

une molécule découverte dans
les années 70, le méthotrexate.
Elle est la seule a appliquer cette
méthode en France (lire ci-
contre)..Le premier rendez-vous
en Seine-Saint-| Denls est pris en
avril 2001.

« Les parents de Kim ont refu-
sé d'accepter de ne plus se battre.
Ils voulaient éviter une'fin trop ha-
tive et statistiquement program-
mée & leur enfant », estime I'avo-
cat du barreau de Reims, Emma-

« Dans le doute, nous avons fait
savoir aux médecins de:Rennes
que nous ne pouvions :pas
prendre la décision' rhsrapsutrque
pour Kim », souligne sa mére, la
téte balssee La neuviéme cure
ne sera pas réalisée. Lopération
non plus. « La confiance était rom-
pue », soupire le couple, les
larmes aux yeux. Kim est désor--
mais entre d'autres mains. En
septembre 2001, Kim sort de I'h6-
pital de Bobigny, avec une prothé-
se de croissance. |l ne présente

plus aucun signe de maladie.
« Des examens montrent une ré-
mission compléte », insiste Em-
manuel Ludot. « Kim retrouve le
sourire », se souvient sa mére. Il
reprend les bancs de I'école, au
college du Sacré-Ceeur, a Saint-
Brieuc. Plus de « chimio ». Juste
des séances de kinésithérapie...
Une nouvelle vie en famille aux
cotés de ses parents et de son
frére, Nathan.

Hospltallsatlon

|mpossrble

Un an aprés, pourtant, la tu-
meur semble réapparaitre. Une
petite bosse. Un scanner est aus-
sitdt réalisé a Saint-Brieuc. La re-
chute n'est pas diagnostiquée. « I/
est conseillé-d'attendre quelques
mois, pour voir I'évolution de Ia si-
tuation », explique Emmanuel Lu-
dot. « Kim ne se plaint pas. Il n'a
pas-de douleurs atroces. Je sais
les reconnaitre sur les visages »,
souligne son pére, dentiste. Kima
quand méme du mal a marcher. Il
doit s’aider de béquilles, puis ar-
réte I'école, une nouvelle fois, un
mois aprés la rentrée. Il va devoir
retourner & I'hdpital. Seulement
voila, en refusant d'appliquer les

Les parents devant la justice

Suite au signalement d'une pédiatre de I'hdpi-
tal de Saint-Brieuo, Iers de Iﬁespltahsatien de
i 2008, ses parents ont étémisen
examen, début juillet 2003. Un | juge dlinstruction
n-a retenu un défaut de soins et
une mise en danger de la vie d'autrui, de sep-
tembre 2002 au 1% févner 2303 Une ordonnance

des enfants, | pour passer outre &:'autorité paren-
tale et amputer Kim, & Rennes, début février. Les

parents se sont retrouvésa la barre du tribunal -

correctionnel de Saint-Brieuc, le 14 septembre
dernier, « aprés avoir été entendus & trois re-
prises, alors que notre fils était & I'hdpital. Il a mal
vécu ces interrogatoires ». Lors de I'audience, la
procureure a réaffirmé que'le défautde soins abel
et bien été « assumé » durant cette période.

« Clestau-nom de cette position devenue.intellec-

3 renvoyant cette affarre devant le tribunal cerrec-

tionnel. « Un@veuglemen! » contre fequel elle a

requis, le jeudi 14's dernier, u de pri-
son avec sursis..
Larelaxe,ily aunmois

« Les parents de Kim, en'le retirant, aprés le pre-
mier échec subi & hépital de Rennes ont obtenu
un'gain de vie d'environ deux ans. S'ils p'avaient
pas pns cette décision salvatrice, les chances de:
survie de Kim étaient.de ‘quelques mois... », avait
plaidé leur avocat, Emr | Ludot. « /i _,' -

- onlles blessures indélébiles infligées a catte iamrlle

trois fois touchée: Par le cancer, par le mépris-de
leur médecin et par i d‘un magis-
trat », insiste aulourd 'hui Nlcele Delépine. « Ce
dass:er n'aurait jamais di passer devant ce tribu-
hal. Dans cette aﬂ‘alre lI y a tout sauf I'état inten-
tionnel. Mes clli rtoutla volonté de-fai-

tuelle et m/lltente, préi ne pas fi
e

cea ur sur
des argume dant /Is aff/rma/ent Ia surete etila
VErite, bi qu'in- - - la famill

re du bien. Alors; pitié pour leur douleur, pour leur
souﬂrance Relaxez-les », avait conclu 'avocat de

. g
. tentionnellement, s ont laissé Teur enfant sans
" soins appropriés » avait-elle dailleurs estimé, en

1. 1l'a été écoutd. ll'y-a un mais,
jeudi 19 octobre ils ont été relaxés. Le ministere
public n‘a;pasfaitappel de cette décision.

protocoles standardisés, Nicole
Delépine et son service sont sur
la sellette. Son affront envers la
communauté médicale et la so-
ciété frangaise d'oncologie pédia-
trique, qui établissent la stratégie

‘thérapeutique, fait des vagues.

Son service est presque fermé.

« |l restait cinq lits et plus de per-*

sonnel de nuit », raconte Vincent

y, pour étre salgne. Trop tard ? Kim est parti, le 6 avril 2005. Ses parents « apprennent

Alberteau. Une fagon détournée
de supprimer le service, car les
soins'y sont individualisés jour et
nuit, en continu. Les parents de
Kim restent en contact avec Nico-
le Delépine, mais I'hospitalisation
y est impossible. « Face a notre
enfant, nous voulions simplement
un médecin compétent en qui
nous aurions confiance », expli-

Enquéte : Briac TREBERT

quera Vincent Alberteau, qui sera
convoqué devant un juge d'ins-
truction briochin. (Lire ci-contre)

Une expertise

médicale demandée

Début 2003, I'état de santé de
Kim se dégrade. Le 1* février, un
médecin généraliste vient au do-
micile briochin de la famille, a la
demande des parents. Kim com-
mence & ressentir des difficultés
pour respirer. Il pése 18,5 kg pour

. un poids théorique de 35 kg. Sa

tumeur « a flambé ». « Elle fait la
taille d’'un ballon de rugby », affir-
meront des médecins de 'hopital
briochin qui voient arriver ce gar-
gon de 11 ans, aux urgences, le
jour-méme. Selon ces médecins,
les jours de Kim sont comptés.
« Pourtant, un scanner démontre-
ra qu'il n'avait pas de métastases
aux poumons », insiste Vincent
Alberteau. La famille de Kim me-
nace les médecins briochins de
saisir un avocat. La situation s'in-

‘verse. Le 6 février, une pédiatre

effectue, elle, un signalement au
parquet de Saint-Brieuc. Le tribu-
nal délivrera une ordonnance de
placement provisoire. Le temps,
pour les médecins rennais, d'am-
puter I'enfant. « Une amputation
qui garantissait le décés de Kim a
99 % dans les deux ans qui sui-
vent. Le docteur Delépine I'avait
ditaux médecins. lis se sont obsti-
nés a refuser toute collaboration
avec son service », sanglotent au-
jourd’hui ses parents. Aprés I'opé-
ration, Kim retournera a Bobigny,
pour étre soigné. Trop tard ? Kim
est parti, le 6 avril 2005. Ses pa-
rents « apprennent aujourd’hui a
vivre aprés avoir perdu un
enfant».Le résultat d’'une experti-
se médicale « pour savoir dans
quelles conditions Kim a été soi-
gné a Rennes », explique Emma-
nuel Ludot, devrait étre connu
dans quelques mois...

Les méthodes du docteur Delépine

Au centre d’une polémique dans la communauté médicale,
Nicole Delépine vient d’obtenir un service flambant neuf, a
I'hopital de Garches, dans les Hauts-de-Seine.

e qui est arrivé
<< ‘ a cette famille
est mons-
trueux ». Nicole Delépine se
souvient de Kim. De ce visa-
ge d'enfant innocent « & qui
on a enlevé le choix théra-
peutique ». « Il y avait un
autre choix possible. Avec
cette amputation, on a perdu
des chances de survie »,
nous assure-t-elle. Dans son
livre, « Ma liberté de
soigner », sorti aux éditions
Michalon, en février dernier,
elle raconte qu'en 2002, « les
parents qui se renseignaient
pour venir dans son service
(ndlr: & 'hopital Avicenne, de
Bobigny) étaient presque
systématiquement  avertis
que c'était inutile, que nous
allions bientdt devoir fermer
notre unité ».

quent des décisions prises
par quelques . scienti-
fiques », se désole Nicole
Delépine. Autant dire que
ses méthodes - son refus
d'appliquer ces protocoles
' standardisés -- font polé-
‘mique dans les hopitaux de
France. Ce suivi individuel
ne plait pas, dans le milieu.
Pourtant, elle exerce tou-
jours dans un hépital public
appartenant au réseau de
I'Assistance publique - H6-
pitaux de Paris (AP-HP). En
octobre 2004, le ministre de
_ laSanté de I'époque, Philip-
pe Douste-Blazy a méme
fait une promesse « officiali-
sant le droit a 'alternative
* thérapeutique. en oncologie
pédiatrique (ndir : environ 1
800 enfants seraient tou-
chés chaque année en

Nicole Delépine se bat de-
puis de nombreuses années
contre « cet enfermement
dans un protocole standardi-
sé ». Contre ces médecins
qui « privilégientfa recherche
4 la santé publique ». Nicole Delé-
pine les accuse de ne pas assez

-se battre pour arracher les en-
. fants & la mort. De préférer tester

sur eux de nouveaux médica-
ments plutdt que de s’attacher &
soigner, au cas par cas, le mal qui
ronge leurs os. « I/ est établi, que
s'agissant du cancer.de I'enfant,
34 centres frangais travaillent

- conjointement et appliquent, pour

eyt~ lePenthidiie -5~  Jeudi:16:novembre 2006

Nicole Delépine se bat depuis
de nombreuses années contre
«cet enfermement dans un protocole -

standardisé ». ‘

une pathologie donnée, le méme
traitement, imposé de maniére
égalitaire, a tous, quelle que soit
la. situation de chacun des en-
fants », résume Emmanuel Ludot,
avocat de la famille Alberteau.

Lapromesse

du ministre

‘« Les médecins, comme._ des
pions sur-un. échiquier, -appli-

France) ». Une promesse

tenue. Un servicé sur trois

étages, flambant neuf; a ou-

vert la semaine derniére, a
. I'ndpital Raymond-Poincaré

de Garches, dans les
Hauts-de-Seine. Ici, les petits.
malades du service de Nicole
Delépine ont droit & des traite-
ments personnalisés. Aujour-
d’hui, cependant, Nicole Delépi-
ne, la cinquantaine, espére que
ces méthodes « feront tache
d'huile ». Que les patients sau-
ront, « avant qu’il ne soit trop
tard» qu il existe « d'autres trai-
tements ».



