Ma liberté de soigner
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IX

RETOUR SUR L’INVRAISEMBLABLE
« AFFAIRE ORIANE »

« Le médecin doit respecter le droit que posséde toute per-
sonne de choisir librement son médecin. Il doit lui faciliter

Uexercice de ce droit. »
Article 6 du code de déontologie médicale

En me plongeant dans mes archives, en relisant‘ le’s mu!—
tiples articles publiés sur notre unité, en songeant a 1 espoir
qui nait d’une minuscule flamme que des vents mauvais ne
cessent de vouloir éteindre, j’ai forcément revu I’histoire
d’Oriane. Evoquée dans les premiéres pages de cet ouvrage,
I’histoire emblématique de cette fillette mériterait un livre.
La premiere fois que j’ai rencontré Oriape et ses parents,
c’était en septembre 2002. L’enfant n’avait pas encore trois
ans. Elle avait été traitée quelques mois plus tot pour une
maladie considérée comme rare méme si elle est malheureu-
sement assez fréquente parmi les cancers solides de 1’§n-
fant: un rhabdomyosarcome du trigone vésical (la vessie).
Sa maladie n’était pas «un mouton a cing pattes» pour lqs
thérapeutes et, lors de sa premiére atteinte clinique, il avait

1. Article R.4127-6 du code de la santé publique.

¢té proposé aux parents d’inclure leur fillette dans un proto-
cole d’essai thérapeutique européen? qui tirait au sort un
schéma de traitement utilisant trois médicaments pour le
bras «classique? » et six pour le bras « testé4 . Ses parents
ayant refusé ce tirage au sort, Oriane requt trois médica-
ments par cure de chimiothérapie a trois reprises. La tumeur
¢tant mal placée, ’enfant multipliait les infections urinaires
¢t supportait mal les aplasies. Oriane sera méme hospitalisée
en réanimation A cause d’un choc septique. Au bout de
trois cures, le bourgeon tumoral avait certes réduit, mais il
demeurait trés important. Le coordinateur de I’essai théra-
peutique proposa alors de changer de chimiothérapie:
Oriane recevra désormais trois médicaments dont deux
completement nouveaux. 11 était également décidé de prati-
quer un traitement direct de la tumeur par une irradiation
locale (une curiethérapie) au niveau de sa vessie. Cette
radiothérapie sera administrée en mai 2002 dans un grand
centre parisien. Comme d’autres avant eux, les parents de
la petite fille avaient évoqué I’hypothése d’un second
avis médical, mais on leur avait répondu que tous les cancé-
rologues pédiatres de France et de Navarre proposaient
exactement le méme traitement et que... ce n’était donc pas
la peine !

Oriane, grice a ce traitement, se portait apparemment
mieux, les examens complémentaires (scanner, etc.) ne mon-
trant pas de diffusion de la maladie. La petite fille ne pré-
sentait aucune douleur, aucune manifestation anormale
tels fievre, amaigrissement, mictions difficiles, etc. Mais
le prélévement local au niveau du « bourgeon résiduel »,
petite masse persistant aprés I’irradiation, montra quelques
«cellules anormales ». Et la, brutalement, les médecins qui
soignaient I’enfant dans un CHU de province assénérent leur

2. Protocole dit « des tumeurs mésenchymateuses »,

3. Un type de traitement appelé « bras »,
4. L'autre type de traitement évalué dans ’essai.



que ces deux parents-citoyens remettent en cause leur déci-
sion et leur autorité.

Les parents de la petite Oriane vont découvrir avec effroi
un monde inconnu, insoupgonné par la plupart de nos conci-
toyens, un monde kafkaien mais bien frangais dominé par
I’obligation de penser et d’agir en monocolore.

Mais il s’agit de la « peau» de leur petite fille et cela
donne bien du courage ! Alors, en dépit des mises en garde
et des pressions pour les pousser a renoncer, cette mére et ce
pere... se renseignent ! Aupres de médecins pratiquant des
médecines alternatives, dans d’autres services de centres
hospitaliers, ils cherchent, ils s’informent. Refusant le (non-)
choix entre des charlatans qui leur proposent des thérapies
aussi douces que néfastes et la voie officielle, celle du proto-
cole national, qui se résume a la mutilation sans aucune
garantie d’amélioration pour leur enfant, ils s’entétent et
finissent par découvrir notre petite unité, non répertoriée
comme traitant des enfants.

Lorsque nous rencontrons Oriane en septembre 2002,
deux semaines apres I'appel en urgence de ses parents, elle
est magnifique, en pleine forme. Elle ne regoit plus aucun
traitement de chimiothérapie depuis plusieurs mois et le
bourgeon résiduel n’a manifestement pas disséminé comme
le prouve d’ailleurs un nouveau bilan d’extension’. Le
contraste entre 1’état clinique de cette petite fille et le pro-
nostic funeste asséné aux parents est frappant. Certes, cet
aspect clinique rassurant ne garantit pas forcément une
bonne santé, mais il est au moins source d’espoir et justifie
le combat contre la maladie! En notre ame et conscience,
aprés avoir calculé les doses totales de chimiothérapie
regues par ’enfant depuis le début de son traitement, il nous
semble envisageable de lui proposer une reprise avec
d’autres médicaments avant de décider cette énorme mutila-

5. Examen complet comprenant scanners thoracique, cérébral et abdomino-pelvien
plus une scintigraphie osseuse.












