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VIVRE AVEC..

UN ANTECEDENT DE CANCER PEDIATRIQUE.
Guérir d’'un cancer pédiatrique est une victoire, mais ce n’est pas toujours la fin
du parcours. Des décennies apres les traitements, les séquelles physiques et
psychologiques peuvent surgir, révélant I'importance d’un suivi adapté. Entre
déni, découvertes tardives et reconstruction, comment concilier vie normale et
vigilance, quand le passé médical ne s’efface jamais tout a fait?

Favoriser I’adheéesion

au suivi

[JS1] Préferez-vous un mail professionnel ?

TEMOIGNAGE DE
SABINE, 59 ANS

A 11 ans, on m’a diagnostiqué une
tumeur maligne « non étiquetable »
dans labronche souche du poumon
droit. J'ai donc été traitée par pneu-
monectomie, radiothérapie et
chimiothérapie ; c’était entre 1977 et
1978. Apresle suivi post-traitement,
jai été «lachée dans la nature » —
c’est ce qui se faisait a I’époque —
avec toutefois un document résu-
mant mamaladie etles traitements,
cequi,enrevanche, était plutotrare.
En famille, sans étre pourautant un
sujet tabou, mon ancienne maladie
était un épisode clos.

Jusqu’a ma premiére consultation
de suivialong terme en 2013, jen'ai
pas recu d’informations a propos
d’un suivi particulier & mettre en
place. J’avais une surveillance de
base chezle médecin généraliste, le
gynécologue, le dentiste, 'ophtal-
mologue. Je n’ai engagé un suivi
pneumologique qu’en 2003.

En 2008, un cancer du sein droit a
été détecté tres précocement lors
d’une consultation gynécologique
deroutine. Loncologue m'aassurée
que ce nouveau cancer n'était pas
lié a ce qui m’était arrivé enfant. J'ai
été traitée par tumorectomie et

35 séances de radiothérapie. Surle
plan psychologique, j’étais en véri-
table déni: cen’était pas grave, iln’y
avait pas de chimiothérapie ; celane
comptait pas.

En 2013, j’ai été recue ala consulta-
tion de suivialong terme quivenait
toutjuste d’étre mise en place.J’yai
appris que matumeur « non étique-
table » était probablement un rhab-
domyosarcome. On m’a également
expliqué que les traitements que
Jj’avais recus pouvaient provoquer
des effets indésirables auniveau de
la thyroide et qu'une échographie
de controle s’imposait.

Révélant un troisiéme cancer, cette
exploration a été une véritable dé-
flagration, amplifiée par le déni du
deuxiéme. J’ai sombré dans une
profonde dépression, dont je ne suis
sortie qu’'un an plus tard a l'aide de
médicaments mais surtout d’'une
psychothérapie, qui m’a permis de
mettre mon histoire en perspective
et d’apprendre a cohabiter plus se-
reinement avec elle.

Lannée suivante, j’ai assisté a une
conférence tenue par I'association
Les Aguerris.J'avais besoin de réen-
tendre plus au calme cette histoire
de traitements pouvant engendrer
des problemes de santé tres tardi-
vement. Sur place, je n’ai parlé a
personne ; j’étais encore incapable
d’échanger avec celles et ceux qui

avaientunvécu semblable au mien.
Il a fallu trois ans de plus avant que
jloserencontrer mes pairs. Ce que je
craignais étre un douloureux retour
dansle passé fut, enréalité, une vé-
ritable ouverture : malgré la diver-
sité de nos histoires médicales et
personnelles, ce qui fait notre diffé-
rence dans le monde « ordinaire »
nous rassemble. C’est devenu un
sujet comme un autre, au méme
titre que le travail, les loisirs, la fa-
mille...

EtI'an dernier, lorsque j’ai coché la
case « probleme cardiaque » dans
mon tableau des possibles séquelles
alongterme, jen’ai paseulimpres-
sion d’étre seule face a ce nouvel
aléa de santé. J’étais informée, pré-
parée et soutenue.

COMMENTAIRE

DU DR CHARLOTTE
DEMOOR-GOLDSCHMIDT,
ONCORADIOTHERAPEUTE
PEDIATRIQUE

Le témoignage de Sabine nous rap-
pelle une réalité historique : avant
de parler de suivi a long terme, il
fallait d’abord guérir du cancer. La
priorité des années 1970-1980 était
la survie. Ce sont les cohortes de
survivants, en France etal'interna-

BAT : texte en rose a confirmer, merci



VIVRE AVEC..

UN ANTECEDENT DE CANCER PEDIATRIQUE

CONFERENCES NATIONALES ANNUELLES ET AFTERWORKS
POUR SINFORMER ET ECHANGER

Fondée en 2013, 'association Les Aguerris est une

association nationale rassemblant les adultes guéris d'un [
cancer, d'une leucémie ou d'un lymphome survenu .
durant I'enfance ou l'adolescence. Ses missions portent L 9

sur 'apres-cancer a long et trés long termes, qui est es U e rrl
aujourd'hui un enjeu considérable et essentiel pour la Adultes guéris d'un cancer Q
médecine et pour la sociéte.

En effet, si la guérison stoppe la maladie, elle ne garantit
pas une vie exempte de défis ensuite. Ladulte guéri d'un
cancer pédiatrique peut étre de nouveau amené a
composer avec les blessures de son enfance :
complications a long terme dues aux traitements,
troubles psychiques, difficultés aupres des assureurs,
problemes professionnels..

L'association apporte de I'information aux anciens
patients, notamment par des conférences nationales
annuelles organisées en collaboration avec les équipes
d'oncopédiatrie et des adolescents et jeunes adultes des
régions dans lesquelles elles se tiennent, La

10¢ Conférence nationale aura lieu a Bordeaux le 7
novembre 2026.

II'estimportant de pouvoir partager avec ses pairs pour
gviter de rester seul avec son histoire passée et changer
sur ses problématiques actuelles. Avec les « afterworks »,
I'association propose tout au long de I'année des espaces
d'échanges conviviaux dans la vraie vie et en
visioconférence.

L'association est tres engagée aux cotés des chercheurs
et des pouvoirs publics afin que le suivi tout au long de
[a vie soit pérennisé et accessible a tous les anciens
patients.

Cécile Favré, présidente de I'association Les Aguerris
https://lesaguerris.org/

* | 0G-after est un
logiciel qui aide 3 établir
des plans de soins
personnalisés pour e
suivi des enfants
survivants d'un cancer.

tional, qui ont permis d’identifierles
complications tardives et de définir
quels suivis proposer, a qui et pour-
quoi.

Le suivi a long terme apres cancer
ne s’est pas construit sur une in-
quiétude théorique, mais sur des
données scientifiques solides. Il ne
vise ni a placer une épée de Damo-
clés au-dessus des patients, ni a
surmédicaliser des adultes qui ont
reconstruit leur vie. Il s’agit d’orga-
niser une vigilance proportionnée,
fondée surles expositionsrecues et
adaptée au risque réel.

Lorsquele patient s’assoit en face de
nous, il est guéri. C’est une victoire
immense :aujourd’hui, plus de 80 %
des enfants atteints de cancer sur-
vivent a cinq ans. Mais la guérison
ne signifie pas I'absence de risques.
Une proportion non négligeable
d’entre eux développe, parfois des
décennies plus tard, des complica-
tions chroniques, parfois sévéres,
souvent silencieuses. Notrerole est
d’anticiper, d’expliquer, de prévenir
et de dépister précocement.

Leparcours de Sabine illustre ce qui
peut survenir sans cadre structuré :
un suivi « classique » nonadapté au
risque spécifique, une information
partielle, puisladécouverte brutale
d’un événement pourtant expli-
cable au regard des traitements
recus. Longtemps, il s’agissait
moins d’une défaillance indivi-
duelle que d’un défaut d’organisa-
tion collective.

Aujourd’hui, le contexte a changé.
Les Plans cancer ont inscrit ce suivi
spécifique de I'aprés-cancer dans

les priorités nationales. La stratégie
européenne, avec PanCare, et ’har-
monisation des recommandations
(IGHG, International Guideline Har-
monization Group), ainsi que lamise
a disposition d’outils comme
LOG-after* facilitent sa mise en
ceuvre. Des organisations régio-
nales se développent progressive-
ment pour soutenir la prise en
charge et renforcer la coordination
ville-hopital.

Le médecin généraliste est un ac-
teur clé pour identifier un antécé-
dent de cancer pédiatrique comme
étant un facteur de risque a vie,
adapterles dépistages, surveillerles
facteurs cardiovasculaires et méta-
boliques, orienter si nécessaire.
Lobjectif n’est pas d’intensifier les
examens mais de les rendre perti-
nents et cohérents.

Mais le suivi ne se limite pas aux
organes. La dimension psychoso-
ciale estindissociable.lln’yapasde
« petit cancer ». Fatigue chronique,
troubles attentionnels, atteinte de
laconfiance en soi oudel'image cor-
porelle peuvent persister. Certains
minimisent, d’autres vivent avec
uneinquiétude diffuse. La survenue
d’un nouvel événement peut réac-
tiver un passé non élaboré, avec
anxiété ou dépression. Accueillir
cette ambivalence fait partie de
notre mission.

Informer, préparer et soutenir
transforment le vécu du risque et
favorisent’'adhésion au suivi. Gué-
rirétaitla premierevictoire. Préser-
ver durablement la santé — phy-
sique, psychique et sociale — en est
la continuité. ®

POUR EN SAVOIR PLUS

@ Association Les Aguerris : hitps://lesaguerris.org/

@ Site ameli. Adultes guéris apres un cancer a un jeune age : https:/urls.fr/Z0Gnrg
@ Apres le cancer, sur le site de la Société francaise cancers enfant (SFCE) : https://urls.fr/c54V-
@ PanCare - réseau paneuropéen multidisciplinaire composé de professionnels, de survivants et de leurs

familles : hitps://www.pancare.eu/

@ European Youth Cancer Network - réseau européen des jeunes survivants du cancer : https://beatcancer.eu/fr/
@ Onest [a, [association qui réunit les jeunes face au cancer : https://asso-onestlafr/
@ Aida, association nationale qui accompagne les adolescents et jeunes adultes qui rencontrent la maladie :

https://associationaida.org/
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