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Bordeaux : une journée contre le cancer
des enfants
L'association Éva pour la vie milite à Bordeaux pour contraindre les
laboratoires à financer la recherche liée aux cancers pédiatriques.
Éva avait 7 ans lorsqu'elle est décédée

Stéphane Vedrenne (à droite) dans le laboratoire de Christophe Grosset (au centre) à l'Inserm.
(Photo stéphane lartigue)

C'était juste un léger strabisme. À peine visible.
Quelques jours et une IRM plus tard, Corinne et
Stéphane Vedrenne apprenaient « entre deux portes
» que leur enfant adorée, la petite fille qui les
regardait avec un sourire confiant à quelques pas de
là… était en train de mourir. Tumeur du tronc
cérébral. Incurable. 6 juin 2010. Le 20 janvier 2011,
Eva est décédée à l'hôpital des enfants du CHU de
Bordeaux. Laissant ses parents sur le carreau.

Aujourd'hui, Stéphane reprend son histoire les poings
serrés. « Nous avons été incapables de bouger
pendant des mois, commence-t-il. Puis on s'est
réveillés. Nous étions tellement en colère. Aucune thérapie n'avait
été tentée pour Éva, sinon une vague chimiothérapie à l'hôpital de
Garches, dans le service d'oncologie pédiatrique. Qui s'est révélé un
échec. Ici, on nous a dit sans ménagement ''il n'y a rien à faire''. On a
remué ciel et terre, on se battait seuls, aucune info, aucun
espoir. Pourquoi ne nous dirigeait-on pas sur un autre pays, aux
États-Unis ? C'était terrible d'être confronté à des médecins qui ne
savaient pas. »

500 adhérents

En février 2012, le couple Vedrenne monte l'association Éva pour la
vie. Ils hésitaient « entre porter plainte contre le corps médical mais
sans savoir par où commencer, ou construire un projet positif ».

L'Association de défense des enfants victimes du cancer compte
près de 500 adhérents à ce jour. Une pétition a été mise en ligne qui
plaide pour un changement de la loi en France. « Nous avons fait le
constat que les enfants victimes du cancer sont les grands oubliés
de la recherche. 2 % des fonds de recherche anti-cancer sont
alloués aux enfants. Les cancers sont trop rares pour intéresser les
labos. » Le projet de loi que suggère l'association consiste à obliger
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les laboratoires, par le biais d'une taxe mineure prélevée sur la vente
des médicaments, à financer une recherche indépendante liée aux
cancers pédiatriques.

« Aux États- Unis, en juillet 2012, Barack Obama a signé le Creating
Hope Act qui contraint l'industrie pharmaceutique à développer des
médicaments contre les cancers pédiatriques. J'ai bon espoir,
poursuit Stéphane Vedrenne de rencontrer bientôt Marisol Touraine,
ministre de la Santé. » La pétition compte 28 000 signatures pour
l'instant et le soutien de nombreux députés partout en France.

Isolé dans un labo bordelais

Chaque année, 2 500 nouveaux cas de cancers pédiatriques sont
diagnostiqués en France. 400 d'entre eux en meurent. Si les progrès
sont remarquables, dans les cancers du sang notamment, d'autres,
plus rares, sont totalementnégligés.

À Bordeaux, dans un laboratoire Inserm, Christophe Grosset est un
chercheur rare. Ce biologiste travaille en cavalier seul sur le cancer
du foie chez les enfants. Et il rame. « Difficile, concède-t-il, d'obtenir
des subventions. Je suis le seul biologiste chercheur dans ce
domaine à Bordeaux. Nous sommes très peu en France. Nous
travaillons sur des cancers rares, donc… Il est du coup compliqué
d'obtenir des échantillons biologiques. C'est tout le système qui est
en cause. Nous ne sommes pas dans les priorités. »

Corinne et Stéphane ont détourné leur chagrin pour en faire une
force constructive. Mais pour eux, impossible d'oublier ce
face-à-face avec une communauté scientifique impuissante et
abandonneuse.

Renseignements sur le site Internet : www.evapourlavie.com Mail :
contact@evapourlavie.com
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Alertez

Bonsoir,

J'écris en tant que responsable de l'association Eva pour la Vie.
Je tiens à remercier la journaliste Isabelle Castéra pour cet article,
qui fait connaitre cette maladie (ainsi que les insuffisances
actuelles en termes de financement) au grand public, mais aussi à
apporter quelques précisions complémentaires :

Située dans un laboratoire Inserm U1053, l'équipe de Christophe
Grosset travaille en cavalier seul sur le cancer du foie chez les
enfants. Christophe Grosset est le seul chercheur biologiste
travaillant sur les processus biologiques responsables de cancer
chez l'enfant à Bordeaux. Ils sont d'ailleurs très peu en France.

Sur la photo, Christophe Grosset (au centre) à l'Inserm U1053 en
compagnie de deux membres de son équipe : Sarah Lesjean à
gauche et Flora Cartier à droite.
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