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TÉMOIGNAGE. Morbihan : il recouvre
en partie la vue grâce à la thérapie
génique

Thibault Guillermic, Morbihannais de 21 ans, souffre d’une maladie génétique de la rétine
entraînant une perte brutale de la vision. Il a bénéficié d’un traitement mis au point par une
société française.

« En voiture, c’était comme s’il y avait de la buée sur le pare-brise. J’ai failli avoir un accident. »
Il y a un an, Thibault Guillermic, alors âgé de 20 ans, apprend qu’il est atteint de neuropathie optique
héréditaire de Leber (NOHL), une maladie génétique rare de la rétine transmise par les femmes, qui
provoque une perte brutale et irréversible de la vision chez de jeunes adultes (entre 15 et 30 ans).

Thibault vit à Kervignac, près d’Hennebont (Morbihan) ; il connaît cette pathologie qui touche, chaque
année, 1 500 personnes en Europe et aux États-Unis. « Mon frère aîné et mon cousin en sont
atteints. Je savais que cela pouvait m’arriver aussi, mais je ne vivais pas dans la peur… »

Étude clinique
Très vite, pourtant, Thibault ne distingue plus le visage de ses proches, le contenu de son assiette, les
messages sur son portable. Ses parents font des recherches sur internet. Ils découvrent les travaux du
Dr Catherine Vignal-Clermont, neuro-ophtalmologue à l’hôpital des Quinze-Vingts à Paris.

La praticienne, d’origine morbihannaise, conduit l’étude clinique sur Lumevoq. En attendant son
autorisation de mise sur le marché européen, ce traitement de thérapie génique, développé par la
société française GenSight Biologics, bénéficie d’une autorisation temporaire d’utilisation.

« Je n’avais pas grand-chose à perdre, témoigne Thibault. Julien, un patient traité cinq ans plus
tôt, m’a aidé ; il m’a parlé de l’intervention (une injection), de la rééducation. »

De marin à kiné

s
...

Thibault Guillermic : « Dans la vie de tous les jours, c’est encore compliqué mais je me débrouille. »© DR
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En février, Thibault reçoit, dans chaque œil, une piqûre contenant le médicament. Afin de restaurer la
fonction déficiente ou manquante, « un gène sain est enveloppé dans un virus inactivé, qui va lui
permettre de pénétrer dans la cellule ganglionnaire formant le nerf optique », décrit le Dr Vignal-
Clermont.

Au bout de plusieurs semaines, le jeune homme commence à récupérer les couleurs puis, après la
rééducation, la distance, les contrastes, les formes…

Thibault se destinait à devenir marin, il va suivre des études de kinésithérapie. « Comme c’est un
essai clinique, je ne sais pas si je vais encore récupérer des dixièmes. Julien, en tout cas, n’a
pas rétrogradé. »
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