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Le tourisme des cellules souches
et les meédecins de famille canadiens

Timothy Caulfield v Frsc

souches dans divers pays du monde - un phénoméne

qu’'on appelle aussi le tourisme cellulaire - est une ten-
dance grandissante qui a des répercussions sur la pratique
de la médecine familiale, ainsi que sur la santé et la sécurité
de la population canadienne'*. Les Canadiens font confi-
ance a leurs médecins de famille, qui jouent un role central
dans la continuité des soins. Ce respect confére aux méde-
cins de famille canadiens le devoir d’examiner les nombreux
enjeux sociaux et cliniques engendrés par le tourisme des
cellules souches. Lorsque des personnes intéressées a subir
de tels traitements consultent leur médecin de famille, une
précieuse possibilité se présente de leur fournir des ren-
seignements a propos des dangers tres réels et des limites
de ces thérapies. Cet échange est nécessaire lorsque les
médecins cherchent a agir dans l'intérét supérieur de leurs
patients, tout en respectant leur autonomie dans la prise
de décisions, surtout a la lumiére de la pietre qualité de
l'information communiquée par les cliniques qui offrent de
tels traitements. Il importe particulierement de discuter des
facteurs pertinents a prendre en compte dans 1'évaluation
de thérapies non éprouvées lorsque des enfants ou d’autres
personnes inaptes a prendre une décision sont en cause.
Ces groupes sont particulierement vulnérables et les enfants
semblent représenter une proportion considérable des per-
sonnes recevant ces traitements?.

Rares sont les domaines de la recherche biomédi-
cale qui soient aussi prometteurs que celui des cellules
souches. Si la recherche a ce sujet progresse comme on
I'espére, les thérapies a base de cellules pour un éven-
tail de problémes pourraient un jour étre accessibles. Par
ailleurs, a I'heure actuelle, exception faite de quelques
applications limitées (p. ex. transplantation de cellules

I-’offre de traitements non éprouvés a base de cellules

*Aux fins de cette discussion, nous faisons une distinction
entre le tourisme des cellules souches et d’autres formes de
tourisme médical. Dans certains cas, les patients voyagent
pour recevoir des traitements ou des services jugés sdrs et effi-
caces pour des motifs reliés, entre autres, aux temps d'attente,
au cofit, a la qualité ou a la disponibilité. Dans d’autres cas, le
traitement recherché peut étre trés controversé (p. ex. thérapie
de libération pour la sclérose en plaques). Méme si certains
des problémes soulevés dans cet article peuvent s’appliquer a
d’autres formes de tourisme médical, les facteurs contextuels
uniques a ces formes différentes méritent un examen ciblé qui
ne releve pas de la portée du présent commentaire.

The English version of this article is available at

www.cfp.ca on the table of contents for the April 2012
issue on page 365.

Amy Zarzeczny um  Toronto Stem Cell Working Group

souches hématopoiétiques pour la leucémie, transplan-
tations a base de cellules souches épithéliales pour les
briilures, certains traitements de maladies ou blessures
de la cornée), l'utilisation clinique systématique des cel-
lules souches n’est pas encore a nos portes. De fait, si les
promesses sont immenses, il existe encore un large écart
entre le savoir scientifique et la transposition clinique pour
des thérapies sires et efficaces a base de cellules souches?®.

Malgré cette réalité scientifique, des cliniques de par-
tout dans le monde se prévalent du grand intérét que
suscite cet excitant domaine et font une promotion directe
aux consommateurs de traitements non éprouvés a base
de cellules souches pour divers problémes, habituellement
au moyen de publicités sur Internet. Il n’existe pas de don-
nées probantes crédibles, révisées par des pairs, confir-
mant que les traitements offerts par ces cliniques sont
sécuritaires ou efficaces*. IIs sont offerts a prix exorbitants,
a environ 30000 $ par traitement®, souvent sans compter
le colit du voyage et de I'hébergement. Etant donné que la
science des cellules souches n’en est qu'a ses tout débuts
et que le marché du tourisme cellulaire implique des som-
mes d'argent considérables, il semble justifié de conclure
que bon nombre de ces cliniques exploitent délibérément
des personnes vulnérables en leur donnant des renseigne-
ments trompeurs ou insuffisants a propos de l'efficacité
(ou l'absence d'efficacité) et des risques potentiels des
traitements offerts. Dans certains cas, cette conduite est
probablement frauduleuse, dans d'autres, téméraire, et
peut-étre aussi tout simplement irresponsable. A tout le
moins, jusqu’a ce qu'on dispose de données crédibles
prouvant la slreté et 'efficacité de ces traitements, cette
pratique demeure trés douteuse et inquiétante.

1l est improbable que de nombreux médecins canadiens
aient eu la possibilité d'acquérir assez de connaissances
sur le phénomeéne du tourisme des cellules souches pour
pouvoir offrir a leurs patients des conseils avisés. Dans ce
bref commentaire, nous présentons des points clés que
les médecins canadiens peuvent utiliser pour se munir
eux-mémes et munir leurs patients des renseignements
nécessaires a des décisions aussi éclairées que possible.
Ces points reposent sur les ouvrages spécialisés existants
sur le tourisme des cellules souches et sur des exposés de
politique et des ressources pour les patients qui commen-
cent a faire surface (Encadrés 1 et 2). Il n’est pas possible
de couvrir ici tous les sujets potentiellement pertinents.

Cet article a fait I'objet d'une révision par des pairs.
Can Fam Physician 2012;58:¢182-5
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Encadré 1. Ressources utiles

The International Society for Stem Cell Research. Patient
Handbook on Stem Cell Therapies
www.isscr.org/clinical_trans/pdfs/ISSCRPatientHandbook.pdf
The International Society for Stem Cell Research. A Closer Look
at Stem Cell Treatments

www.closerlookatstemcells.org

Site web du Réseau de cellules souches (en particulier la section
réservée au public et la FAQ)

www.stemcellnetwork.ca

Australian Stem Cell Centre. Stem Cell Therapies: Now and in
the Future

www.msnz.org.nz/Document.Doc?id=23

United Kingdom National Stem Cell Network. UKNSCN Position
Statement on Stem Cell Tourism
www.uknscn.org/downloads/stem_cell_tourism.pdf

Encadré 2. Autres exemples de conseils et de rensei-
gnements venant de groupes de patients et d'orga-
nisations scientifiques

AlLSUntangled investigations (p. ex. «Update 4: Investigating the
XCell-Center)
www.alsuntangled.com

Multiple Sclerosis Society, Sense About Science. /'ve Got Nothing
to Lose by Trying It
www.senseaboutscience.org/data/files/resources/11/
SAS002_NTL_HR.pdf

Société Parkinson Canada. Cellules souches et maladie de
Parkinson - Etat de la recherche
http://www.parkinson.ca/atf/cf/%7BD40C382A-398D-4841-
913A-A1491D9B901F%7D/stem%20cells%20-%20fr.pdf

Australia New Zealand Spinal Cord Injury Network. Stem Cell
Interventions for Spinal Cord Injury
https://spinalnetwork.org.au/sites/default/files/file/E_
StemCellBroch.pdf

Multiple Sclerosis Society. Stem Cell Therapies in MS
www.mssociety.org.uk/ms-resources/stem-cell-therapies

Comme c’est le cas dans d'autres domaines, il importe que
les médecins agissent en fonction des limites de leurs con-
naissances, de leurs habiletés et de leur jugement, ce qui
signifie reconnaitre I'absence d'une expertise pertinente et
travailler avec les patients pour identifier les experts et les
sources d'information appropriés a consulter. En définitive,
les médecins qui sont confrontés au probléme du tourisme
des cellules souches doivent toujours rester conscients de
leur devoir professionnel, juridique et éthique envers leurs
patients, en particulier leurs patients mineurs et ceux qui
sont inaptes a prendre des décisions.

Principaux enjeux
II n’existe actuellement pas de données probantes crédibles,
révisées par des pairs, confirmant que ces traitements

fonctionnent. Jusqu'a présent, les résultats de la recher-
che démontrent que les affirmations faites dans les sites web
des fournisseurs ne reposent pas sur des données scienti-
fiques publiées, révisées par des pairs, prouvant la streté
ou l'efficacité et, dans la plupart des cas, elles manquent de
raisonnement scientifique crédible, de rigueur et de trans-
parence’. (Par exemple, consultez I'étude de I’ALSUntangled
Group en 2010 et ses conclusions a la suite d'une enquéte
sur une clinique en particulier®.)

Des risques véritables sont en cause. Presque tous les trai-
tements médicaux posent des risques. De fait, les traitements
a base de cellules souches sont en général associés a un cer-
tain nombre de préoccupations, dont le rejet et I'infection.
Lutilisation des cellules souches ajoute des risques addition-
nels, surtout parce que le renouvellement et la différentiation
des cellules souches sont tres difficiles a contrdler. I existe
une vaste diversité d'applications potentielles a base de cel-
lules souches (p. ex. la variation selon la source et le type de
cellules, la modification génétique, l'utilisation autologue ou
allogénique, I'utilisation homologue ou non homologue, la
méthode d’administration), chacune associée a des genres
et a des degrés de risques différents). Contrairement aux pré-
tentions faires dans certains sites web, le fait que les cellules
viennent a 'origine du corps d'une personne (p. ex. sang ou
moelle osseuse) ne signifie pas qu’elles puissent étre réin-
troduites sans danger aprés avoir ét¢é manipulées a l'extérieur
du corps. Par exemple, les caractéristiques des cellules peu-
vent changer durant I'expansion, ayant pour résultats qu'elles
perdent la capacité de se différencier en types de cellules spé-
cialisées ou de contrdler leur propre croissance. Les cellules
peuvent étre vulnérables a la contamination par des bactéries,
des virus ou d’autres pathogenes. Le pays ou le traitement est
dispensé peut avoir des normes de contrdle des infections
inadéquates, augmentant ainsi les préoccupations entourant
la contamination et créant d'autres risques, comme la pos-
sibilit¢ d’acquérir des pathogenes a résistances multiples. Le
fait que des transplantations a base de cellules souches puis-
sent survivre dans un patient pendant de nombreuses années
et puissent de fait étre irréversibles rend les risques potenti-
els encore plus évidents. Déja, méme en dépit de 1'absence
de procédures standardisées de déclaration, des événements
indésirables associés a des traitements non éprouvés a base
de cellules souches ont été signalés, y compris des tumeurs,
la méningite, des incapacités et méme des déceés’!°. En raison
de I'évolution rapide dans ce domaine, il y a probablement
d'autres risques encore inconnus a ce jour. Malgré ces inquié-
tudes, il semble que de nombreuses cliniques ne divulguent
pas toute I'ampleur des risques potentiels a leurs éventuels
patients.

Les témoignages de patients et I'information dans les
blogues ne devraient pas étre jugés dignes de foi. On utilise
couramment les récits anecdotiques de réussite dans les
sites web et les blogues de patients pour promouvoir le
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tourisme médical. Les patients qui envisagent de recourir a
ces services devraient étre au fait que les témoignages ne
représentent pas une preuve de l'efficacité d'un traitement.
Des facteurs incluant I'effet placebo, les symptémes en fluc-
tuation (particulierement fréquents dans des problémes
comme la maladie de Parkinson et la sclérose en plaques
[SP]) et les effets possibles d'autres traitements qui accom-
pagnent souvent les thérapies a base de cellules souches
examinées ici (p. ex. physiothérapie, acupuncture, massages,
changements d'alimentation) peuvent favoriser des percep-
tions personnelles de bienfait, surtout a court terme.

La représentation médiatique manque de neutralité. Les
comptes rendus populaires (p. ex. articles dans les jour-
naux) de la recherche sur les cellules souches et leur poten-
tiel thérapeutique peuvent étre trop optimistes et parfois
donner l'impression que la recherche est plus proche de
l'application clinique qu’elle ne I'est en réalité. Selon des
¢études, les rapports médiatiques sur le tourisme des cel-
lules souches ont tendance a étre tres positifs et a insister
davantage sur les espoirs d'un patient en particulier et de
ses proches que sur les risques associés et les incertitudes
du traitement'!. De telles représentations peuvent créer des
attentes irréalistes et des méprises dans la population au
sujet du degré général de consensus scientifique et clinique
dans le domaine de la recherche sur les cellules souches et
sa transposition, accordant ainsi une certaine 1égitimité aux
prétentions des cliniques.

Les services ne devraient pas étre considérés comme des
traitements expérimentaux potentiellement bénéfiques.
Quoique certains fournisseurs qualifient maintenant leurs
traitements comme étant «expérimentaux», ce n'est pas
dire qu'ils se conforment aux normes généralement accep-
tées pour les innovations médicales en dehors des études
cliniques randomisées'?. De plus, payer pour recevoir ces
traitements non éprouvés n'est pas la méme chose que par-
ticiper a une étude clinique. 1l n'y a habituellement pas de
données précliniques établissant la sécurité et I'efficacité,
ni d’examen indépendant sur le plan de I'éthique assurant
un juste équilibre entre les risques et les bienfaits. En outre,
contrairement a ce qu'affirment certaines personnes, ils
n’agiront pas en tant que «pionniers médicaux» s'ils recoi-
vent des traitements a base de cellules souches a 1'étranger'.
Habituellement, ces cliniques ne publient pas leurs résultats
ou ne présentent pas leurs méthodes aux fins de critique par
des pairs. Enfin, il semble que les patients potentiels ne soient
pas toujours informés que s'ils regoivent une thérapie a base
de cellules souches non éprouvée, ils seront probablement
exclus de futures études cliniques dans leur pays d'origine.

11 est fort improbable qu’on puisse élaborer une seule théra-
Ppie aux cellules souches capable de guérir ou de traiter de
multiples maladies. De nombreuses cliniques prétendent
traiter une diversité incroyable de maladies ayant des causes

sous-jacentes tres différentes (p. ex. de I'autisme au cancer,
jusqu’a la maladie d’Alzheimer et la SP, en passant par le
vieillissement et la sclérose latérale amyotrophique) avec la
méme thérapie (y compris le type de cellules et la méthode
d’administration). De telles publicités devraient servir de
drapeaux rouges pour les patients, tout comme les cliniques
qui n'imposent pas ou que peu de limites pour €tre admis-
sibles au traitement.

Lindustrie du tourisme des cellules souches est motivée
par le profit et est rendue possible parce qu’elle se
soustrait d la supervision et a I'imputabilité. Comme on
I'a expliqué plus haut, ces traitements coflitent générale-
ment des dizaines de milliers de dollars, et de nombreuses
personnes ont besoin de l'aide de la famille, des amis et
de la collectivité pour recueillir les ressources nécessaires.
Méme si les colts élevés peuvent étre une caractéris-
tique habituelle du tourisme médical et qu'a eux seuls ils
n'attaquent pas la validité des traitements, les personnes
devraient a tout le moins songer a ce qui pourrait se passer
s'ils ont besoin de traitements médicaux d'urgence a
I'étranger (p. ex. leur assurance couvre-t-elle ces frais?).
Elles devraient aussi savoir que les systemes juridiques
dans bon nombre des pays ou ces traitements sont offerts
n’autorisent pas les poursuites pour faute professionnelle
s'il survient un probleme!*.

Travailler avec les patients et leurs aidants
Dans la discussion de ces enjeux avec les patients et leurs
aidants, il est essentiel que les médecins soient sensibles
a ce qui les motive a s'intéresser au tourisme des cellules
souches. La recherche démontre que de nombreux patients
sont motivés par le désespoir, le sentiment de n’avoir rien a
perdre et la perte de confiance en leur propre systéme médi-
cal®®. Le rble qu'exerce I'espoir dans ces décisions ne doit
pas étre sous-estimé!'s et les expériences que des défenseurs
de patients soulevent a ce propos montrent qu'il importe
que les médecins connaissent le ton et la forme de leurs
messages. Méme quand les personnes sont aux prises avec
une maladie ou un état pour lesquels des traitements le
moindrement prometteurs sont limités ou n’existent tout
simplement pas, il est trés utile de les aider a se prendre
en charge en leur donnant des renseignements a propos
des options mélioratives a leur disposition, y compris le
soutien communautaire et familial. En plus de leur fournir
I'information essentielle, les médecins de famille peuvent
étre d'importants partenaires pour assister les patients et
leurs aidants a faire face a des diagnostics difficiles. Le
simple rejet du tourisme cellulaire en l'absence d’autres
solutions de rechange ou de soutiens ne convaincra prob-
ablement pas les personnes qui sont désespérément a la
recherche d'espoir.

Il est important de reconnaitre que de nombreuses per-
sonnes ne discuteront pas de ces traitements avec leur méde-
cin de famille, peut-€tre par crainte d'une désapprobation.
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Par conséquent, les médecins peuvent se demander s'il est
avisé dans certains cas de soulever la question avant qu'elle
leur soit posée, surtout quand ils expliquent le diagnostic de
maladies et d'incapacités pour lesquelles il n'y a pas d’autres
bonnes options thérapeutiques et qui font souvent l'objet
des stratégies de marketing du tourisme cellulaire (p. ex.
autisme, SP, sclérose latérale amyotrophique, 1ésions médul-
laires, dysplasie septo-optique). Autrement dit, les médecins
devraient mentionner aux patients que les gens font souvent
leurs propres recherches dans Internet et trouvent ces traite-
ments non éprouves et d'autres traitements de la sorte; dans
de tels cas, ils devraient étre au fait de certaines des préoc-
cupations qu’'on vient de mentionner.

Les personnes déterminées a aller de I'avant avec ces
traitements non éprouvés devraient comprendre I'importance
de demander des renseignements sur des questions impor-
tantes, comme le genre de cellules souches utilisées, leur
mode de culture et d’administration, les analyses pour
détecter les maladies et les infections, ainsi que les procé-
dures de suivi ou les mesures de protection en place en cas
de réactions indésirables. On trouve une liste de ressources
et d'autres renseignements susceptibles d'étre utiles dans les
Encadrés 1 et 2. Il importe de savoir que certaines cliniques
ont répondu a ces documents d'information en préparant
des réponses qui semblent légitimes a la plupart des ques-
tions courantes, mais qu'il persiste de sérieuses inquiétudes
a propos de l'efficacité et de la stireté de leurs traitements.

Conclusion

A mesure que progresse la recherche sur les cellules souches
et que les innovations médicales légitimes deviennent de
plus en plus une réalité, les questions relevées ici devien-
dront de plus en plus fréquentes et complexes. Lorsque la
question du tourisme des cellules souches se posera, les
médecins se demanderont probablement comment faire
pour remplir le mieux possible leurs obligations profession-
nelles, juridiques et éthiques envers leurs patients, y compris
la prestation de soins de suivi a des patients ayant regu ces
traitements (peut-étre méme a l'encontre des conseils du
médecin). Par ailleurs, les médecins ne sont pas les seuls
a composer avec ces problemes. De fait, comme on I'a fait
remarquer, il y a de plus en plus d'ouvrages spécialisés et
d'exposés de politique fondés sur des données scientifiques
a consulter.

Nous ne voulons aucunement blamer ou juger les per-
sonnes qui sont déterminées a chercher de l'espoir dans des
circonstances souvent extrémement difficiles et décourag-
eantes. La responsabilité incombe en définitive aux cliniques
et aux fournisseurs eux-mémes. On voit aussi diverses réac-
tions a I'échelle nationale venant de divers pays dans le
monde, y compris des efforts pour mettre en place et ren-
forcer les cadres de reglementation'®'s. Quoique ces efforts
soient louables et nécessaires, les défis qu'ils rencontrent
laissent entendre qu'une réponse systémique productive
prendra encore beaucoup de temps. Entre-temps, pour

répondre aux risques que courent des Canadiens quand ils
pénetrent dans ce marché, les professionnels qui travaillent
sur le terrain, notamment les médecins de famille canadiens,
auront un role essentiel a jouer pour que les patients et leurs
aidants prennent des décisions aussi éclairées que possible,
surtout lorsqu'il s'agit d’enfants ou d'autres personnes qui
ne sont pas aptes a prendre la décision, et ce, dans leur véri-
table intérét supérieur. %
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