COMPTE RENDU DE Monsieur TOP

Le Z Forum de I'’Association « A.R.Tu.R » s’est tenuTdieatre du Rond-Point a Paris)(&

20 mars 2008, symbolique jour du Printemps.

A 13 h 30, le Docteur Bernard ESCUDIER (BE), cant@jue a I'Institut Gustave Roussy de
Villejuif, son Président, ouvre ce symposium. thexcie, pour leur présence, plus de

200 personnes, patients et accompagnants, fidéleiséveénement annuel porteur d’actualités,
de solidarité et d’espoir. Il adresse aussi, au dertous, une pensée émue pour les absents.
Il accueille ensuite les acteurs de é&@rum, qu’il remercie pour leur engagement :

* Le Professeur Arnaud MEJEAN (AM), Trésorier, chigien urologue a I'HOpital Necker de
Paris, co-organisateur du forum,

* Le Docteur Thierry JANSSEN (TJ), ancien chirurgigrologue, psychothérapeute et auteur
d’ouvrages sur les médecines complémentaires,

* Bernard GIRAUDEAU (BG), Parrain de I’Association

* Madame Catherine CORNUAULT, sa dynamique assistan

Il remercie aussi les responsables et le persahn€héatre du Rond-Point pour leur
hospitalité, puis rappelle le programme de ce forum

1. Actualités sur le cancer du rein en 2008

2. L'importance du conjoint et de la Famille

3. Hygiéne de vie et Médecines complémentaires

A 13 h 45, le Professeur Arnaud MEJEAN puis le BacBernard ESCUDIER exposent
l'actualité sur le Cancer du Rein (lien diaposisive
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LE DEBAT :

A 14h00, BE lance un appel pour l'avenir de I’Adation : « A.R.Tu.R. a besoin de vous !
Pour exister, vivre et se développer ! »
Il mobilise les bonnes volontés pour un bénévolative, généreux et solidaire. « Tous les
talents sont invités a se faire connaitre ». Rétast gestionnaires pour le site internet,
animateurs-modérateurs pour un forum web a I'étatlautres, sont les bienvenus.

«A.R.Tu.R., CEST VOUS ! »
Il propose des réunions spontanées, des prisasndigct directes entre les membres. I
rappelle que 'adhésion est gratuite mais que dassion est habilitée a recevoir des dons.
Apres présentation du site Interiétp://www.artur-rein.or@vec ses différentes rubriques, le
Docteur ESCUDIER laisse la parole a Bernard GIRABDEpour lancer le débat.
BG lit la lettre émouvante d’un patient a son méugurénant le rapprochement du malade et
du corps médical. Il poursuit avec un autre temt@guant le ressenti du malade et la relation
« médecin-patient ». Il confie ensuite son expé&egete malade, son point de vue sur la
maladie et sur la politique d’aide aux maladesnliiourage une recherche d’entraide entre
patients pour prendre l'initiative. « La vie, c’@saintenant ! ».
TJ, urologue et psychothérapeute, auteur connie sueb, parle ensuite de la relation
malade-famille. Il témoigne sur son métier de afgjiien, cessé il y a dix ans, qui ne lui
laissait pas le temps de s’occuper du coté « mgs>malades. Aujourd’hui, en qualité de
psychothérapeute, il s’occupe des patients « lowes charge émotionnelle. Il précise que
les malades n’osaient pas parler de leur malaiske glian « psy », ni de leur drame humain.
Il invite donc a le faire en profitant de ce foram discussion sur I'importance du conjoint, de
la famille, sur I'hygiéne de vie et I'aide des méides complémentaires. Des voix s'élévent :




1. L’épouse d’'un malade exprime la souffrance engendegpar la maladie au
quotidien.

TJ informe d’'une étude menée sur la souffrancetjeint le conjoint. Celui-ci doit se
préserver et ne pas hésiter a se faire gaidar ne pas menacer son systeme immunitaire.
Aussi, dans l'intérét méme du malade, I'entouragjé & maintenir en forme.

2. Une seconde compagne : « Existe-t-il un traitemepour renforcer le systeme
immunitaire ? ».

TJ confirme I'existence d’un tel traitement, maigégse qu’il doit étre personnalisé, apres
consultation médicale et sur indication des tragéets déja en cours. Il préconise avant tout la
recherche d’'un bon sommeile temps de reppd’une_alimentation équilibréen protéines,
féculents et Iégumes, avec une priorité aux predtais Il dénonce I'absorption de produits
sucrés, en réponse a l'angoisse, le sucre favotigathrite.

BG intervient. Il témoigne de I'aide apportée paclipuncture, la sophrologie, le yoga (pour
la maitrise respiratoire et mentale), I'hypnothé&amire I'autohypnose qu’il pratique avec
musique relaxante. Il invite chacun a découvripsgpre méthode. « Le mental est trés fort. Il
aide pour apaiser et lutter ». Puis, pour lesiaiatfamiliales : « J'essaie de ne pas charger
ma famille moralement. Je lui fais part de monactiontre la maladie, pour lui atténuer tout
sentiment d’impuissance ».

3. Une conjointe regrette qu’il n’y ait rien de prévupour la prise en charge
psychologique.
4. Un accompagnant, lui-méme malade, acquiesce.

TJ parle de la « psycho-oncologie » qui essaie@dtesir les gens, mais qui s’intéresserait
trop a la « maladie en elle-méme ». |l évoque lbsrfgénes qui pensent que la guérison

« passe par la réorganisation du chaos » parienpaCeci étant une invitation a la
psychothérapie, sans tout attendre, exclusiverderitinstitution médicale qui reste
technique. Il invite a « revivre sur le plan mentan vivant sa maladie différemment : « Ce
sont des cellules qui ont pris l'initiative de \evde leur coté ».

5. Une dame regrette que le corps médical ignore 'aompagnant et son
« fonctionnement » et souhaite une écoute plus attéonnée.

BE répond que chaque patient et chaque coupleiéoment différemment et qu’il y a, hélas,
un manque de temps pour I'écoute.

TJ parle des médecins : « Souvent, une grandedadarmaladie et de la mort motive leurs
études et leur profession. Cette peur revient thassguation ou la mort prend le dessus. Il faut
aider les soignants a dominer cette gaur qu’ils se préoccupent plus du mental (corps-
sujet) et moins du corps-objet ».

6. Un patient rend hommage a I'Institut Gustave Roussyl.G.R.) et a I'équipe du
Docteur ESCUDIER pour leur soutien moral fort. Il prébne une politique de
courage et de renforcement des liens du couple.

7. Un autre, pour équilibrer, se plaint du dispositifde I'l.G.R. sur le plan de la
gualité de I'accueil, de 'administratif et de I'attente.



BE invite a faire remonter les informations et segfgns de toute nature a la direction de
I'.G.R., dans les intéréts partagés de toute aration.

BG évoque alors son ressenti pour I'accueil dangeunde soins : « Les malades y sont
appelés deslients! Par manque de formation ou d’humanisme ? Peweoer I'Hopital

comme une entreprise ? ».

TJ reconnait I'existence de plusieurs mondes dhapital, avec une dichotomie de
'administration et de la médecine. « C’est le rdalgui doit faire savoir le malaise et agir
pour faire bouger les choses ! Se plaindre, maisiguoposer des solutions pour changer les
mentalités ».

8. Une dame demande : « Quelle est I'organisation d’R.Tu.R. ? A qui
s’adresser ? »

BE : « L’association doit se mettre en place g@ses membret/ne augmentation de
trésorerie serait également un facteur de dévetoppe notamment du site internet, avec un
forum de discussion ». Il explique aussi les prolge liés a la surveillance du forum
(modérateurs, piratage, etc.) Il cite 'exempld’dssociation américaine sur le cancer du
rein, créée par un patient, qui s’est développgguid embaucher 16 salariés a plein temps !

9. Un homme témoigne de la souffrance de son épousetamment suite aux effets
secondaires. Il demande si le patient peut déléguses droits a son accompagnant
pour tout, méme en son absence ? Il salue I'actia@u forum internet de
I'association américaineprécitée qui, dit-il, « calme I'angoisse des malade» :

TJ approuve I'adhésion de 'accompagnant dans atratogpersonnel avec le médecin.

BE rappelle qu'il s’agit de la « personne de camf@» qui a déja une existence juridique et
qui doit étre désignée par le patient.

TJ souligne les difficultés d’informations liées secret médical.

AM déclare ne pas donner de renseignements paht#é pour préserver le secret médical.

10.Un étudiant confie «avoir été décu par la prise en charge de son méuéwitant »
qui, neuf mois durant, a retardé ses examens malgees douleurs et ses doutes.

11.Un homme revient sur un sujet. Il préfere qu’un sevice hospitalier le considére
comme un «client ». Cela conférerait des droits, dont celui de sdgndre. Il
pense qu'actuellement un « patient » insatisfait ekposerait a des représalilles. Il
incite les chefs de services hospitaliers a agir posurveiller la qualité des soins.

BE répond que beaucoup de gens ont peur de c&sadfas, mais que ce sont les
associations qui doivent agir.

TJ témoigne : Il a mal vécu son expérience de iemiathospitalisé », alors que le personnel
soignant ne connaissait pas sa qualité de chimurfiencourage, depuis, au dialogue et invite
a s’expliquer avec le corps médical, pour ne piasda s’instaurer une incompréhension
réciproque. « La colére nait d’'un besoin qui njest satisfait ».

12.Nouveau témoignage sur l'intérét, le respect, voiree ménagement de
I'accompagnant. Remerciements au Professeur MEJEANour la disponibilité et
la gentillesse des équipes de I'hdpital Necker, @inqu’aux services de I'l.G.R.,
dont celui du Docteur Bernard ESCUDIER. Gratitude manifestée pour souligner
'importance du soutien moral pour les malades.



AM remercie, puis précise : « Le patient est leuxriplacé pour « distiller » les nouvelles a
son conjoint ou son accompagnant, et inversement ».

13.Une dame exprime a son tour sa gratitude au DocteleSCUDIER.

14.Un accompagnant, lui-méme malade depuis, soutieng@&ement le privilege de
l'information a la personne de confiance car, diti: « Le malade décroche assez
souvent, a cause de la fatigue et autres conséquesncle la maladie ». Il remercie
son médecin, pour son aide, apportée « au-dela desobligations
professionnelles ».

15.Un pere, dont le fils est malade, souhaite I'exterm du titre « d’accompagnant »
au-dela du seul conjoint, voire a une personne étmgéere a la famille.

16.Une jeune infirmiére en oncologie, atteinte a sorotr par la maladie, témoigne de
la souffrance de ses parents et de son entourage C’est trés dur pour eux, mais
leur amour et celui de mes proches, c’est primordigpour moi. Je puise aussi ma
force dans I'aide que j'apporte a mes patients, gugnore mon état ». Elle, aussi,
remercie le Professeur MEJEAN et le Docteur ESCUDIR pour leur
humanisme.

17.Une femme, tient a parler de son matri... grande éntion... quelques mots... puis
le silence, respecté par I'assemblée.

18.Une main tendue, puis encore de la reconnaissance Je tiens a remercier
Bernard GIRAUDEAU pour son action et ses témoignage».

19.Un malade, quant a lui, dit avoir fait I'objet d’'un examen sans avoir été consulté
et refuse donc toute personne de confiance :

BE Iui répond que chacun est différent, ce quitfaite la difficulté de la relation médecin-
malade.

20.Un participant réclame plus de précisions sur I'hygene de vie :

AM répond que I'hygiene de vie est une problématigomplexe. Toute néphrectomie
entraine une vigilance pour le rein restant. llssolte de_boire beaucoup d’eaquour

améliorer la fluidité sanguine. Il préconise d’évitabus de sel et de protéines animales
Pour la prévention du cancer, il parle des substaonruciferes (radis, choux, épinards,
cresson, navets, rutabagas, colza...) en précisatefdis que le doute subsiste.

TJ invite a faire preuve de « bon sens » : boieel’'@hu), se reposer, faire du sport (ndlr : sans
préparer les jeux olympiques), et rechercher la-Biee en général (réjouissance, amour,
humour...). Il faut soigner sa santé sur le plan e psychologique, social et, au besoin,
apprendre a mieux vivre. Le cancer est une maladiéfactorielle dont : les toxiques, le
stress chronique qui use les chromosomes, la géeéti

CONCLUSION
Le Docteur Bernard ESCUDIER remercie a nouveaadidgrents, les invités, les acteurs et
organisateurs, pour leur participation active et feélité, ainsi que le Théatre du Rond-
Point, pour avoir, tous ensemble, fait vivre E&8rum de I'association « A.R.Tu.R. ».
« Je vous invite, tous, a faire vivre A.R.Tu.R., etous donne rendez-vous pour I'année
prochaine. MERCI a vous ! ».

APPLAUDISSEMENTS !



