ETE 2012, INSTITUT GUSTAVE ROUSSY ALEXIS,
A VILLEJUIF (VAL-DE-MARNE). Vous AVEZ VN CANCER oH NON, T
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JE SUiS DESOLE. IL VA FALLOIR FAIRE
DE LA CHIMIO, REFAIRE DES PRISES DE SANG,
REPRENDRE DES MEDICAMENTS..,




ATTEINT D'UN CANCER DES 6LANDES LYMPHATIQUES
EN 1993, QUAND L ETAIT ENFANT, ALEXIS A 29 ANS

QRUAND iL DECOUVRE QU'IL EST A NOUVEAU TOUCHE
PAR LA MALADIE.

ET CE N'EST PAS

LA SEULE NOUVELLE
@U'iL APPREND

A CETTE DCCASION.
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DEPUIS 1395, JE N'AVAIS PLUS DE Suivi
SPECIFIQUE SUR CE PREMIER CANCER.

ALORS, QUAND JE SUiS RETOURNE A L'HOPITAL
EN 2012, J'Al Aussi FAIT DES TESTS POUR VOIR
LES CONSEQUENCES A LONG TERME

P 1 |
.»Fﬁﬂ— \ | DES TRAITEMENTS QUE J'AVAIS EVS DANS L'ENFANCE.

3'Ai DECOUVERT QUE J'AVAIS ETE RENDV STERILE
PAR UNE AUTOGREFFE. CA M'A MIS UN DEUXIEME
CoupP Au MORAL...




EN FRANCE, 30 7 DES ENFANTS TOUCHéS EN 1979, SEULEMENT UN TIiERS
PAR DES CANCERS SURVIVENT SELON DES ENFANTS GUERISSAIT.

L'INSTITUT NATIONAL Du CANCER (INCA).
ENVIRON 50 000 PERSONNES SONT,

COMME ALEXIS, DES ADULTES QUi

iM . N EN ONT GUERI PENDANT

LEVR ENFANCE.

DEPUIS, LES TAUX DE SURVIE SE SONT FACE A L'VRGENCE DE COMBATTRE LA MALADIE,
PROGRESSINEMENT AMELIORES. CE Qui Novs | | CES QUESTIONS SONT LONGTEMPS PASSEES AU SECOND PLAN.
A PERMIS DE PRENDRE CONSCIENCE CETTE POPULATION PRESENTE POURTANT DAVANTAGE
DES EFFETS A PLUS LONG TERME. DE RISGUES DE DEVELOPPER UN SECOND CANCER,

DES DYSFONCTIONNEMENTS D'ORGANES OU UN HANIDICAP.
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ON S'EST RENDU COMPTE QUE LES GAREONS TRAITES MAIS LES TRAITEMENTS PROGRESSENT.
AVEC DE LA RADIOTHERAPIE AU NIVEAU Dy COU PAR EXEMPLE, SEULS 20 U 25 % DES ENFANTS
POUVAIENT DEVELOPPER PLUS TARD RECOIVENT MAINTENANT DE LA RADIOTHERAPIE.

DES CANCERS DE LA THYROIDE €T QUE LES FiLLES
TRAITEES Av THORAX AVAIENT DES RISQUES
PLUS ELEVES DE CANCER Du SEIN.




DANS LES ANNEES 2000, ODILE DBERLIN MENE UNE ENQUETE POUR LAQUELLE ELLE CONTACTE PLUS DE 2400
ANCIENS PATIENTS SOIGNES DEPVIS 1945,

ON AVAIT UNE ARMEE D'ENQUETEURS Qui CHERCHAIENT
LEVRS NUMERDS. S'iLS ACCEPTAIENT DE REPONDRE, ON LEUR ENNOYAIT
UN QUESTIONNAIRE D'UNE TRENTAINE DE PAGES.
ET 98 % D'ENTRE EuX L'ONT FAIT, CETAIT INCROYABLE !
AUJOURD'HUI, ON N'AURAIT PAS LES MOYENS DE FAIRE TOUT ¢A.

I

AV DEBUT DES ANNEES 2070, DES CONSULTATIONS DE Suivi SE STRUCTURENT. DES QUE LES ONCOLOGUES
ESTIMENT PEV PROBABLE LE RISQVE DE RECHUTE, iLS TRANSFERENT LEURS PATIENTS A CES SERVICES POUR
UN SUIVi PLUS ESPACE. FiN 2074, ODILE OBERLIN EN CREE UN A L'IGR.
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LE PATIENT ETAIT REGU PAR UN ONCOPEDIATRE, UN MEDECIN GENERALISTE ET UN PSYCHOLOGUE.
C'ETAIT L'OCCASION POUR LUi DE RETRACER SON HISTOIRE AVEC LA MALADIE.

.

C'EST IMPORTANT PARCE QUE CERTAINS ANCIENS PATIENTS,
@Ui AVAIENT éTé MALADES TROP jEUNES POVR COMPRENDRE
CE QUi LEUR ARRINAIT, CONNAISSAIENT TRES MAL LEUR PATHOLOGIE.
DANS LES 15 PREMIERS MOiS, NOUS AVONS RECU PLUS DE 450 PERSONNES.




DEPUIS, 'TGR A PERENNISE CES CONSULTATIONS DE
SUIVi A LONG TERME ET A CONTINVE DE CONTACTER
D'ANCIENS PATIENTS AVEC PLUS QU MOINS

DE REVSSITE.

LEA A ETE TOUCHEE PAR UN SARCOME D'EWING,
UNE TUMEUR DSSEUSE, EN 1995, A 14 ANS.

EN 2014, ELLE RECOIT UNE iNNVITATION A L'uN
DE CES RENDEZ-VOUS.

JE L'Ai D'ABORD
IGNOREE PARCE QUE
JE NE ME SENTAIS PAS
PRETE A RETOURNER

A L'HOPITAL.

J'AVAIS ENVIE D'AVOIR UNE VIE
« NORMALE » APRES TouT ¢A.
POUR MO, JE DEVAIS ¥ ALLER A FOND
ET NE ME FIXER AUCUNE LIMITE.

DONC J'Ai FAIT DE L'ESCRIME A HAUT NIVEAU, J'Al EU UN DOCTORAT, J'Ai PASSE MA LICENCE
DE PILOTE, J'Ai TRAVAILLE A LAGENCE MONDIALE ANTIDOPAGE A L'ETRANGER ...
JusQu'Av BuRNOUT,




RECEMMENT, JE SUiS RETOMBEE PAR HASARD
)\ SUR CETTE LETTRE. LA, J'Ai SENTI QUE
J'AVAIS BESOIN DE FAIRE UN POINT
TRENTE ANS APRES LA MALADIE.

MAIS LE RETOUR A L'HOPITAL Lul FAIT DEJA
REMONTER DES SOUVENIRS DOVLOUREVX.

QUAND J'ETAIS MALADE,
UN PROFESSEUR PENSAIT QUE J'ETAIS
UNE SKINHEAD, il ME REPETAIT
QUE JETAIS UNE SALE RACISTE.

AUJOURD'HUi, CE SERAIT CONSIDERE
COMME DU HARCELEMENT. ALORS IL EST
TOMBE DE QUINZE ETAGES LE JOUR OV
JE LUL A DIT QUE J'AVAIS N CANCER.

DANS LEUR EXPERIENCE DE LA MALADIE, LES ANCIENS
PATIENTS SE SENTENT PARFOIS INCOMPRIS PAR
LEURS PROCHES. ILS PRESENTENT AUSSi DES RISQUES
PSYCHOLOGIGUES : ANXIETE, DEPRESSION, FATIGUE
CHRONIQUE @ui PEUNENT SURVENIR A DISTANCE

DE LA FIN DES TRAITEMENTS.
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UN CONSTAT QUi A CONDUIT DODILE OBERLIN
A IMAGINER UNE ASSOCIATION POUR LES AIDER
A SURMONTER CES DIFFICULTES COLLECTIVEMENT.

|




DEBUT 2013, ON A REUNI UNE QUINZAINE
D'ANCIENS PATIENTS QUi ETAIENT D'ACCORD
POVA ESSAYER DE LANCER LES ﬂ‘GUERRiS.

RAPIDEMENT,
L'ASSOCIATION MET EN PLACE
UNE CONFERENCE ANNUVELLE POUR
INFORMER LES ANCIENS PATIENTS,

DANS LES ANNEES 1990, A 16 ANS, J'Al EV
UN SARCOME D'EWING AV NIVEAU DE LA HANCHE.
APRES DE LA CHIMIO, J'Al EU UNE OPERATION
AVEC ABLATION DE L'AILE ILIAQUE.

CECILE FAVRE, SA PRESIDENTE DEPVIS 207F \

LES EXPLICATIONS N'ETAIENT PAS TRES CLAIRES,
LE CHIRVRGIEN AVAIT LES MAINS EN OR,
MAIS PAS UN POIL DE PSYCHOLDGIE.

POUR MOi, JE RENTRAIS A L'HOPITAL,
ON M'ENLEVAIT CETTE TUMEUR, ET PuiS
TROIS JOURS APRES, J'EN SORTAIS,
AUJOURD'HYI, J'Al BESOIN
e D'UNE BEQUILLE POUR ME DEPLACER.
Eﬂ JE NE M'Y ATTENDAIS PAS Du TOUT.

l Ul Iy |~




ELLE A CONTRIBUE A CREER UN RENDEZ-VouS MENSUVEL, AV COURS DUQUEL LES ANCIENS PATIENTS SE
CONFIENT SUR DES PROBLEMES PARFOIS TRES INTIMES. LE MANQUE DE CONFIANCE DANS SON APPARENCE
PHYSIQUE, LA DIFFICULTE A SE CONFIER, REVIENNENT SOUNENT DANS LES TEMOIGNAGES.
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PARIS, MAI 2024,
MON PROBLEME Av LIT,

CA A TOUJOURS ETE L'ENDURANCE.

ON EST UN PEU DES GUEULES CASSEES. ; 5 !
MAiS ON N'EN VEUT PAS AUX MEDECINS, C'EST EXTREMEMENT GENANT,

iLS FONT COMME iLS PEUVENT. JE SUiS A DEUX DOIGTS DE FAIRE
UN MALAISE PENDANT LACTE...

ON A L'iIMPRESSION QUE C'EST LA LOTERIE.
PAR EXEMPLE, ON NE LE SAIT PAS ET,
D'UN COUF, ON APPREND GQUE TEL
TRAITEMENT REND STERILE.




MEME CHEZ CERTAINS QUi PENSENT NE PAS AVOIR
DE SEQUELLES, BEAUCOUP SOUFFRENT
DE FATIGUE CHRONIQUE Ov DE HANDICAPS
DANS LEUR VIE PROFESSIONNELLE.

ET POURTANT, iLS SONT SOUVENT RETICENTS
A L'IDEE DE DEMANDER UNE RQTH™.
ON TENTE DE LES DECULPABILISER LA- DESSUS.

JE N'Ai PAS DE SEQUELLES ViSiBLES, ToUT VA BIEN!
JE NE SAIS PAS Si J'Al VRAIMENT MA PLACE ici.

ET AU NIVEAU PSY, A VA BiEN?
TU ES SUIVi PAR UN PROFESSIONNEL ?

POUR BEAUCOUP, PARLER DE CETTE EPREUVE RESTE DELICAT. SOUNENT,
C'EST A UNE PERIODE CHARNIERE, QUAND iLS DECIDENT DE FONDER UNE FAMILLE,
D'ACHETER UNE MAISON, DE CHANGER DE BOULOT, @U'ILS PEUVENT AVOIR BESOIN

DE SOUTIEN, PARCE QUE CERTAINS TRAVMATISMES PEUNENT REVENIR.

*RECONNAISSANCE DE LA QUALITE DE TRAVAILLEVR HANDICAPE



AUX YEUX DE L'INCA, iL N'Y A PAS DE « PETITS » CANCERS SUR LE PLAN DES CONSEQUENCES PSYCHIQUES.
LA SOUFFRANCE EVENTUELLE PEUT METTRE DES ANNEES A SE RESOUDRE MALGRE L'ANNONCE DE LA REMISSION
OV CELLE DE LA GUERISON MEDICALE.

FONDE EN 1993, L'ESPACE BASTILLE EST LE SEUL CENTRE EN FRANCE CONSACRE AU Suivi PSYCHOLOGIQUE
DES ANCIENS PATIENTS DE CANCERS PEDIATRIQUES ET DE LEVRS FAMILLES.

UNE PETITE DIZAINE DE PSYCHOLOGUES Y ACCUEILLENT DES ADOLESCENTS ET DES JEUNES ADULTES.




e oN PEUT IMAGINER QUE CE Qui EST DIFFICILE,
C'EST LA PERIODE DES TRAITEMENTS.
MAIS LA SOUFFRANCE PSYCHIQUE DU PATIENT
VA PLUTOT S'EXPRIMER UNE FOIS QU'ILS SONT
TERMINES, ET C’gST UN PETIT PEV PAREIL
POUR LA FAMILLE.

[

~ L Y AVAIT UNE VRAIE DEMANDE
DES SOIGNANTS ET DES FAMILLES.

2 EMILIE JORON-LEZMi,
PSYCHOLOGUE
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ﬁ_ AURELIE COLMoN-DEMOL,
f/] PSYCHOLOGUE
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LE CORDON Au MOMENT Du PASSAGE A L'AGE ADULTE.

MEME DiX 0 QUINZE ANS APRES, LES ANCIENS ILS ONT Du MAL AUSSI A CONSTRUIRE UNE VIiE
PATIENTS SONT SOUVENT FIGES DANS AMOUREUSE, COMME Si QUELQUE CHOSE S'ETAIT
UNE IMPOSSIBILITE A GRANDIR ET UNE RELATION ARRETE DANS LE DEVELOPPEMENT PSYCHIQUE ET

DEPENDANTE A LEUR FAMILLE, AFFECTIE.




CHEZ LES JEUNES ADULTES, iL ¥ A CETTE
iMPRESSION D'UNE INJONCTioN MEDICALE,
FAMILIALE, SOCIETALE DE: <« ON A GUERI,
ON A SURVECU Au CANCER, DONC iL N'Y A PAS
DE PLACE POUR ALLER MAL.»

€A NE SERA JAMAIS COMME AVANT.
ET NE PAS PRENDRE ¢A EN COMPTE,
CE N'EST PAS PREPARER LES PATIENTS
A CE QU'ILS VONT RENCONTRER REELLEMENT,




AGATHE CAMUS ET JULIE HENRY, CHERCHEVSES EN PHILOSOPHIE DE LA MEDECINE, ONT TRAVAILLE SUR
LES PROBLEMES QUE POSE L'EXPRESSION DE « RETOUR A LA ViE NORMALE » APRES UN CANCER PEDIATRIQUEY,
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POUR CERTAINS, L'ANNONCE DE LA GUERISON
PEUT ETRE VECUE ASSEZ DIFFICILEMENT,
COMME $'IiLS ETAIENT < LACHES DANS LA NATURE »,
C'EST UNE SORTE DE RUPTURE DANS LE Suivi MEDICAL.

DANS CETTE POPULATION, iL Y A DES ENFANTS
®Ui ONT EV UN TRAITEMENT QUi A DURE & MOIS
ET D'AUTRES Qui ONT ETE MALADES
PENDANT PRESQUE 10 ANS.

ad D'UA COUP, §A S'ARRETE ET ON LEUR MAIS CETTE VIE NORMALE,
@ SUGGERE DE REPRENDRE ; iLS NE L'ONT JAMAIS EVE OV iLS NE
SAVENT PAS CE QUE gA VEUT DIRE.

: g.'t/ ' . UNE ViE NORMALE.




CETTE FiN BRUTALE Du Suivl HOSPITALIER ANE
FAVORISE PAS TOUJOURS UN Suivi MEDICAL ASSIDU.

LAVRA A SOUFFERT D'UN OSTEOSARCOME,
UN CANCER OSSEUX, A L'AGE DE 1% ANS.

J'Ai ETE UN PEV UNE MAUVAISE ELEVE
DANS LE SuiVi A LONG TERME. J'Al ETE
A LA PREMIERE VISITE AVEC L'ONCO-
LOGUE ADULTE QUAND J'ETAIS EN PLEIN

DANS MES ETUDES.

JE N'AVAIS PAS EV LE
FEELING AVEC LUl ET, FINALEMENT,
J'Al ARRETE DE FAIRE MES SUIVIS,

J'AVAIS AUSSI REFUSE DE VOIR UN PSY

WAy PENDANT LE TRAITEMENT. MAiS PEN-
DANT MA REMIisSION, J'Ai FAIT UNE
b DEPRESSION POST-CANCER ET DONC

LA, J'Al COMMENCE A CONSULTER.
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OUTRE UN SUIVI PSY, LE CHOIX DE SA CARRIERE
AURA ETE DETERMINANT DANS SA RECONSTRUC-
TION.

C'EST LA MODE QUi M'A AIDEE A ME REAP-
PROPRIER MON CORPS, A ME SENTIR
Moi-MEME.

JE SUIS DEVENVE CONSEILLERE EN IMAGE, J'AIDE PLUTOT DES FEMMES

®@Ui ONT VECU DES EPREUVES DE VIE COMME UN CANCER.

DESORMAIS PLUS A L'AISE POUR PARLER DE SA MALADIE, LAURA A LANCE SON PODCAST <A PLEINES
DENTS », DANS LEQUEL ELLE RACONTE SON COMBAT CONTRE LA MALADIE ET LES REPERCUSSIONS

@U'ELLE SUBIT ENCORE AUJOURD HUI,




NI MON ONCOLOGUE Ni MA RADIOTHERAPEUTE
NE M’AVAIENT PARLE DES CONSEQUENCES
A LONG TERME DES TRAITEMENTS.

DEPVIS QUELQUES ANNEES, J'Al
DEVELOPPE DES ULCERES A UN (EiL.
MAINTENANT, JE SuiS PRESQUE
AVEUGLE DE CE COTE-LA.

A L'HEVRE D'EXPLIQVER LES INCIDENCES DES TRAITEMENTS, PAR EXEMPLE SUR LA FERTILITE,
LES MéDECiNS ONT ENCORE TENDANCE A PARFDIS EXCLURE LES ENFANTS DES DISCUSSIONS.
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IL PEVUT Y AVOIR L'IDEE QUE, Si L'ON EN A PARLE
AUX PARENTS, APRES ILS LEXPLIQUERONT
A LEUR ENFANT,

SAVF QUE, SOUNENT, C'EST DIFFICILE
D'ABORDER CES SUJETS EN FAMILLE.

MALGRE LES ANNEES, L'EXPERIENCE DE LA MALADIE MODIFiE DURABLEMENT LES RAPPORTS ENTRE
L'ANCIEN PATIENT ET SES PROCHES. N s =47 21,

e

AUJOURD 'HUI ENCORE, JE NE PEUX PAS PARLER DE MA MALADIE A MON PERE.
C'EST UN ENORME TABOV,




MA MERE M'ACCOMPAGNAIT A L'HOPITAL ET JE Lui IMPOSAIS DE ME TENIR LA MAIN.
AVEC DU RECUL, JE ME DIS QUE A DEVAIT ETRE iNSOUTENABLE POUR ELLE. D'AILLEURS,
JE CULPABILISE ENCORE D'AVOIR PRIVE MON FRERE ET MA SCEUR DE SA PRESENCE
A LA MAISON PENDANT MES TRAITEMENTS.

ILS N'ONT JAMAIS ETE PRIS EN CHARGE PAR UN PSYCHOLOGUE, ON NE LEUR A JAMAIS
DIT QU'ILS EN AVAIENT PEUT-ETRE BESOIN. ON N'Y PENSE PAS DIRECTEMENT,
iL ¥ A TELLEMENT DE CHOSES A FAIRE...

ALEXIS LUI-MEME N'A CONSULTE POUR LA PREMIERE FOIS QU'APRES SON SECOND CANCER. LE NOM-
BRE DE CENTRES SPECIALISES SEMBLE AUJOURD 'Hui INSUFFISANT POUR ACCUEILLIR UN NOMBRE

DE PERSONNES CONCERNEES QUi AVGMENTE MECANIQUEMENT : AU FiL DES ANS, LE TAUX DE GUERI-
SON PROGRESSE, ET CELVI DES ENFANTS CONCERNES AUSSI.
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ET LEUR PERMETTRE AV MIEUX DE SE PROJETER
VERS L'AVENIR. ALEXIS A GUERI DE SON SECOND
CANCER, ET MALGRE SON INFERTILITE, iL EST
DEVENU PERE DE JUMEAUX EN 2023 EN AYANT
RECOURS A LA PMA.
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Si L'oN M'AVAIT DIT IL ¥ A TRENTE ANS
QVE J'AURAIS UNE CHERIE, DEUX ENFANTS,
UNE MAISON ET UN EMPLDI, J'AURAIS DEMANDE
Si J'ALLAIS GAGNER L'EUROMILLIONS

AVEC TOUT ¢A POUR BLAGUER,

CC I MAIS J'AURAIS SIGNE DIRECTEMENT ! "
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