COMPTE RENDU de Monsieur GERIN

Préambule

Le rédacteur de ce compte rendu s’excuse aupremtdesenants s'il n'a pas su reproduire
intégralement leurs interventions et n’a peut §as toujours pu résumer fidélement leurs
dires. Cela est di :

- a sa maladresse,

- a son enregistrement, qui a en partie effacé&tass graves,

- a ses notes manuscrites s’apparentant aux higobegs.

Catherine aura sans doute pu corriger certainesrgnsions et vérifier les premiéres
informations données par la tribune. A. GERIN
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Compte Rendu

A 13h35, les débats ont été ouverts par le Do&eunard ESCUDIER (Institut Gustave
Roussy - VILLEJUIF). Aprés avoir remercié tous pesticipants €énviron300 personnes dont
70 accompagnantsi),a présenté les intervenants a la tribune.

Il a d’abord remercié Bernard GIRAUDEAU d’étre peég alors qu’il sort d’'une importante
intervention chirurgicale apreés une rechute.

Il a ensuite salué :

- Le Professeur Arnaud MEJEAN (Hopital Necker- Bari

- Le Docteur Thierry JANSSEN, qast erBelgique et qui s’'intéresse a tout ce qui entoere |
traitement du cancer.

Enfin, il a remercié :

- Le Thééatre du Rond Point.

- Catherine, secrétaire de I'association.

- Les médecins et I'ensemble du Personnel quidsistant.
_o_

Avant de commencer les discussions, le Professeaul MEJEAN a tout d’abord fait le
point sur I'actualité des soins du cancer du rein.

1) Les essais dits « adjuvants »

Ces essais concernent les malades qui ont sutlatien d’'un rein ou d’'une partie d’un rein
(avec une tumeur cancéreuse), mais non métastatique

Ces essais ont pour but de vérifier s’il est oppann de pratiquer une thérapie préventive
avant I'apparition des métastases.

Les patients sont classés en trois groupes, etidorae leurs pronostics :
- Favorable,

- Défavorabile,

- Intermédiaire.

Il est important que tous ceux qui vont pratiques essais, parlent dans un cadre bien défini
pour faire des essais standardisés.



Deux systémes de classification émanant de :
- UISS(Université de Los Angeles)
- SIGN(Grand Centre de New York)

Ces classifications sont faites en fonction duestde la taille, du grade ou de I'agressivité de
la tumeur et de |'état général du patient.

Il existe deux essais :

- Un, activé, « S-TRAC »

Quelques semaines apres l'opération, on proposeatients « défavorables » de les traiter
avec du Sutent. Les malades s@amdomisésapres tirage au sort :

- Une partie recoit un placebo,

- L’autre recoit le traitement.

Résultats attendus dans 3 ou 4 ans.

- Un deuxieme essai « SORCE » sur des patients « imediaires » ou « défavorables »
qui sontrandomisé®n trois bras :
- Placebo pendant trois ans,
- Nexavar pendant un an puis placebo pendant
deux ans,
- Nexavar pendant trois ans.
Résultats attendus en 2014, sur une populatiometienale concernant 1500 personnes.

2) Ensuitele Docteur Bernard ESCUDIER et le Professeur AchMEJEANfont le point sur
lestraitements actuels et a venir.

Le traitement du cancer du rein a bénéficié tocemement de résultats positifs tres
importants dans la recherche de nouveaux médicament

Quatre médicaments ont été approuvés et sont fesfsoici dans I'ordre de leur
apparition) :

- Le Nexavar.

- Un mois apres le Sutent.

- Tout récemment le Torisel (au mécanisme Iégenéme

différent des deux précédents).

- Et enfin 'Avastin (qui, associé a I'Interféranmontré son activité).

Ces 4 médicaments agissent sur les métastasesignialnt I'importance des vaisseaux
sanguins qui les alimentent.

Les acquis sont importants. Dans 75% des cas, legtastases sont soit détruites,
diminuées ou stables.

Globalement, ces traitements sont bien supportés permettent de mener une vie
presque normale et dans tous les cas tolérable.

On peut recevoir successivement jusqu’a trois dereadicaments, avec une augmentation de
la durée de vie et de sa qualité.

A ce sujet les véritables questions qui se posenitles suivantes ;
- Quel médicament choisir ?



- Changer de traitement ? - Pour quel traitemieahger ?

D’ici 12 a 18 mois, nous aurons des réponses pleEges.
Une autre question qui se pose est « doit-on ¢airgréventif apres I'ablation d’'un rein ? ».

Enfin, la derniere question est, « comment guétiprolonger la durée et la qualité de vie »

BEAUCOUP D’ESPOIR.

- Un nouveau médicament que certains ont déjaapgs le Sutent (avec de bons résultats)
est |leRADOO01 ou (EVEROLIMUS). Ce médicament eses actif sur des malades déja
traités au Sutent. Cette découvertearmgiortante. Elle sera disponible d’ici 1 an (ou peut étre
plus tot).

- D’autres recherches sont en cours, et les esld@igues sont encourageants
____OO____
Un petit mot sur ARTUR qui n’existe que depuisxdans : ARTUR a besoin de vous pour
vivre. Cette association doit étre tenue par désma. Les médecins sont préts a vous aider.

Il faut que des volontaires s’organisent pour r&peraux questions des malades.

Le site(http://www.artur-rein.org vient de s’enrichir. Vous trouverez des réponses a
certaines de vos questions (méme sur des problemresgicaux) ...... (lien diapositives).

____OO____

La parole est ensuite donnée a Bernard GIRAUDEAU.
Avec l'autorisation du Docteur Patrick CHAUVIN,nbus lit une lettre que lui a adressée un
de ses patients :

« Parce que, mon bon Docteur, je ne peux pas a@uagdes connaissances suffiront a me
soulager ou & me rassurer, prends moi par la nmiis, ne la serres pas trop, j'ai déja tant de
mal a ne pas me recroqueviller.

C’est déja tellement d’amour une main, juste pesganon corps. Apres c’'est de
'exagération d’aide, et ca m’étouffe.

Il te faut encore apprendre, apprendre le gestmyriedont le malade a besoin.

Surtout ne pas en rajouter et souvent te tairee Bdence pour ouvrir le temps et I'espace
pour la parole de celui qui souffre seul dans sdedw.

Et moi aussi, malade, il me faut apprendre ne pasantenter de tes soins compétents. Il faut
voir en un éclair ce que la maladie, qui me plierche a me dire, ou elle me convie, vers
guels horizons, jusque la inexplorés, vers queltes/elles contrées de mon existence.

Il me faudra apprendre & demander de 'aide audketas compétences techniques.

Il te faudra apprendre a chercher des réponsesialfjue dans tes livres, dans ton expérience
d’homme.

A nous deux de faire silence pour entendre audksamaux du corps ce qui appelle sa

verité »



Voici ensuite un témoignage personnel de BernaRIXGIDEAU.

« Aucune molécule ne vous guérira, n’endiguerad@&mie des pathologies s'il N’y a pas
'abnégation des chercheurs, des médecins, legesde sur la maladie, mais surtout une
meilleure connaissance du malade : il s’agit detsoain, de son rythme biologique, de son
unicite.

Il faut étre aussi dans la logique du patient, danshrono-biologie. Nous sommes si
nombreux. C’est beaucoup demander, certes, masmienordial. Sans amour de I'étre, de
’humain, il N’y a pas de guérison possible, largen de la maladie et la guérison de soi. Un
meédecin disait : « j'ai guéri des malades, si ldadia ne leur a rien appris je ne les ai pas
guéris ».

Je disais épidémie car la science soigne de plptus de maladies. Et il y a de plus en plus
de malades. lls courent apres la maladie. |l fatevair la connaissance supréme, mais nous
ne l'avons pas. Le but visé, est une meilleureitfude vie, celui d’écrire une nouvelle page
de vie et d’éloigner la souffrance. « Apporter @@ie a notre vie », comme le dit mon ami
Thierry Janssen.

Aider les malades a aborder des thérapies comptémenen fonction de leurs besoins. Un
meédecin attentif devrait avoir le temps et la poifigé de bien connaitre chacun ses patients.
Etudier le comportement des cellules implique, eratse-t-il, d’étudier le comportement du
patient. Patient ! Un drble de nom qui laisse léagh@ sous dépendance, et c’est ce qu’il ne
doit pas accepter.

La médecine ne devrait avoir aucun préjugé, mais sommes tous d’accord pour dire :
gu’elle en a encore beaucoup.

Aujourd’hui il me semble que les portes s’ouvreninos enfants bénéficieront de ces
connaissances globales, cette médecine intégidtivieon commence fort heureusement a la
Voir, pour nous malade, car il y a malades et médeMais la plupart d’entre eux ne savent
pas, ou peu, ce que nous vivons, (pardonnez moys Mevons les aider.

Il faut nous explorer, nous prendre en chargeirstetl'isolement, étre entourés, recevoir et
donner de 'amour, communiquer, ce qui est propcidgien évidemment. On est la pour ¢a.
Avoir un comportement adapté, une foi inébranl&plesoi. Notre cancer est unique et les
statistiqgues n’ont pas de sens. Trouver le désbrpign soi, les peurs, les angoisses. Il n'y a
pas de combat ni de lutte, ce n’est pas une gumrngest pas un ennemi difficile et
dommageable qui s’exprime, c’est notre corps. &ddadie devient un ennemi visible, on ne
soupgonne pas sa machine de guerre, son invisiBldlg. C’est sans fin. On ne vainc pas
une guérilla.

Chaque démarche doit étre unique, pour cela ildanher a tous les moyens de le faire. C'est
un luxe d’étre malade aujourd’hui. Je veux difgfauit s’occuper de soi, aborder certaine
thérapie, se prendre en charge et aller & la reissance de la maladie. Cela demande du
temps et souvent de I'argent, c’est parfaitemgunste. J'aimerais que ce ne soit plus un
privilege. Les systemes de profit n'aident pas dansens. Et il est urgent que les pouvoirs
publics et politiques s’en préoccupent.

On sait aujourd’hui que la médecine scientifiqeehhologique, déja trés évoluée ne peut pas
tout régler. Elle a besoin de notre aide, d’ou iatodue avec la médecine et nous sommes la
pour ¢a ».

Bernard ESCUDIER va ouvrir les débats,tres vifs applaudissements .......

Ce compte rendu a été rédigé en transcrivant presgu



intégralement la parole des intervenants. La suiteésumera I'intervention des différents
interlocuteurs.

Les sigles suivants seront utilisés :
Docteur Bernard Escudier : B.E.
Professeur Arnaud Méjean : A.M.
Docteur Thierry Janssen : T. J.
Bernard Giraudeau : B.G.

Les intervenants : Int. n°1, Int. n°2, ...

B.E. Je voudrais que I'on parle du malade et de sajotd, de ses accompagnar@sest
parfois difficileet souvent ils jouent un rdle inrpnt.

T.J. Assez longue présentation de Thierry Janssenpatalappris qu'il était initialement
chirurgien, dans le domaine de I'urologie (cancarlfissue de ces 11 premiéres années, il
s’est apercu qu’il passait a coté des patientslsarnnaitre.

Les progrés du traitement qui augmentent la dueédaaddes patients, atteints du cancer, ont
transformé cette maladie assassine, en maladieigepour beaucoup de patients. Ces
progres lui ont fait changer de métier : il estatav psychothérapeute depuis 11 ans et aide
les malades a mieux gérer leur maladie.

T.J est intervenu a la demande de Bernard GIRAUDEALID|'g connu apres la lecture de
son livre «a Solution Intérieure » et lui demandé de vera &ibune de ce Forum.

_o__

Int. n°1.Conjointe d’'un patient qui est affaibli par sa clathérapie, je souffre beaucoup
ainsi que nos enfants.

T.J.Trés souvent les accompagnants, par suite dedeuffances, voient leurs défenses
immunitaires diminuer. Il faut prendre soin de vpasir que votre mari ne souffre pas de
vous voir souffrir, et puisse se concentrer surse@ss. Votre malade a besoin de vous en
bonne santé.

Les médecins devraient aussi faire attention paarlg fatigue ne les empéche pas d'étre a
I'écoute de leurs patients.

_o__

Int. n°2.Une conjointe demande aux médecins de lui donrerateedes3élénium etc.)
pour aider les accompagnants.

T.J.Il existe de bonnes méthodes ou des médecinedgbasatt je ne peux les citer de
mémoire. Mais il faut en parler a votre médecin.pagsage il faut aussi que le patient parle
toujours a son oncologue de ce qu’il veut fairarfqs certaines substances ne sont pas
compatibles avec leur traitement.

Pour les malades et les accompagnants il fautuosijbien dormir, se reposer et s’alimenter
d’une fagon équipée.

I demande a B.G. de faire part de son expériercsopnelle.

B.G. Ce que je vais dire n’est pas valable pour tout lmonde.En ce moment je ne vais pas
bien et pour étre acceptable pour mon entouragfdige I'hnypnothérapie sous forme d’auto-
hypnose. J'ai enregistré avec ma propre voix ddesdeoptimistes, qui en les écoutant, me
font retrouver la paix. Parfois mais pas toujouette auto-hypnose m’a méme aidé a faire



disparaitre la douleur, avec seulement dditentalvicet sans morphine. La musique, celle de
Manoukian, m’aide a retrouver la paix.

Votre corps, vous méme avez des ressources erpoouyous aider... La respiration
profonde, le chant parfois. J'ai vu quatre hypnmhéutes avant d’en trouver un qui m'a
aideé.

Attention aux incompétents .....

_0_

B.E.Je voudrais avoir quelques avis sur la facon aagadile le diagnostic vous a été
annonce.

Int n°3.Trés anxieux, mon mari malade et moi nous avoriseaucoup de peine a
communiquer et a partager nos angoisses. Je edeett’avoir eu aucune aide.
_O_

Int. n°4. J’ai accompagné ma mere en soins palliatifs eéf@imoi méme, soigné a Lyon, Je
n'ai qu’a me féliciter de 'accompagnement doni panéficié.

_0_

T.J.Le milieu hospitalier n’est pas toujours été orgarpour traiter la psychologie des
patients. La psycho-oncologie s’occupe souventalerda maladie, elle oublie le chaos de la
vie du malade. Il faut réorganiser sa vie, « domigela vie a la vie ». Un de mes amis
neurochirurgien ayant une tumeur au cerveau mé gigasens mes cellules nerveuses
malades vivre, mais ce qui est important c’estjgusmis encore plus vivant que ma tumeur. Il
faut vivre et grandir. La maladie est une bonneasion de le faire ..»

_0_

Int. n°5. Trés longue intervention ainsi résuméeje suisaccompagnante, lors de I'annonce
il m’a fallu insister trois fois aupres de I'oncglee pour que I'on prenne en charge mon
angoisse et surtout le désarroi de mon mari,alla attendre gu’il tombe pour que I'on
s’occupe de lui.

Par la suite j’ai demandé a I'oncologue de me reiceseule. Il ne I'a pas fait, en me faisant
comprendre que ¢a le génait. C’est difficile dsesatir presque méprisé et de voir que I'on
n'acceptait pas notre bloc familial entierementdgWNous parlions beaucoup en famille,
mais mon mari ne voulait pas s’occuper de l'interega il voulait s’occuper de son travail
gu'’il a continué a faire pendant deux ans. Il faitdyue les médecins ressentent que chaque
couple a des maniéres de réagir différemment. »

B.E. Je me sens touché par votre témoignage et je ssayer de vous répondre :

1°- c’est difficile, devant chaque couple si diffdt de bien discerner ce qu'il attend.

2°- les médecins n'ont pas assez de temps a wmssicrer, parfois dans mon apres-midi je
recois trois malades pendant deux heusssjg-entendu c’est difficile de faire mieux)

3°- c’est quelque chose que les associationsttiedantre le cancer ont pris en compte et
grace a elles il a été prévu une consultation @ane.J’espere que ces consultations
d’annonce se font systématiquement, pour éviterdggeexpériences douloureuses comme la
votre ne se reproduisent.

4°- parfois, certains couples ne s’expriment pesieclairement que vous, et nous, médecins
nous devrions le deviner. D’autres couplent veuleuat savoir ensemble, ...

_0_

Int. n°5.Reprend la parole pour repréciser les silencesnensri et se demande si les
médecins, dans leur formation, ne devraient pas/aécune formation pour mieux
comprendre les malades et leurs accompagnants



T.J.Rebondit a cette question.

Il précise que lorsqu’il était chirurgien au CHUposait la question suivante, aux étudiants de
4°™ ou 5™ année : « pourquoi avez-vous choisi ce métiensiraignant, ou les contacts

avec les malades sont difficiles ? » Les réponaaalbs étaient souvent relatives aux services
gu’ils pouvaient rendre aux malades. Mais en piotha peu, javais compris que tres
souvent, presque toujours, les médecins et lesaoig ont peur de la maladie et de la mort.
Cette peur, heureusement qu’ils I'ont. Elle serbi#eur a leur volonté de toujours faire
mieux, d’apprendre beaucoup pour arriver a biegresi Mais le revers de la médaille c’est
gu’ils éprouvent une grande difficulté pour géfanhonce de I'importance de la maladie et
de la mort qui parfois s’ensuit.

Certains médecins découvrent et arrivent a géter déficulté au cours de leurs carriéres.
D’autres ne le découvriront jamais.

Vous avez raison, il faudra aider et former legsants a savoir mieux comprendre et aider
les malades.

Il existe d’excellents médecins qui savent s’occujecorps objet sans oublier le corps sujet,
notre forum en est la preuve. D’autres devrontdiapdre.

Int. n°6.Ma femme est soignée par I'lGR depuis 10 ans etwat moi depuis 51 ans.

J’habite a coté de Lourdes et le Bon Dieu pour@sba I'lGR. C’est Bernard

Escudier. Applaudissements...On arrive de 13, le huamas les chaussettes et quand on repart
ma femme est « bernardisée » totalement........ Appaadhents nourris.

Ensuite I'intervenant précise que sa femme a urahuar fer et une énergie qu’elle
communique a toute la famille pour arriver a vagnga maladie et qu’elle la puise a I'lGR.

_0_

Int. n°7.Bonjour, je reviens a 'annonce du cancer. En ¢emguconcerne c’est ma femme

gui m'a annoncé gu’elle avait un cancer. L'interaena relevé que le Docteur Janssen avait
utilisé quatre fois le mot dispositif. Il pense daegble d’ARTUR pourrait aider les médecins a
rendre ce dispositif encore mieux adapté par une grande prise en compte des
accompagnants.

B.E.On a besoin de vous. Et que votre association iéhgas a tout dire, ce qui ne va pas,
les attentes trop longues, les dossiers qui sepend’hésitez pas a vous exprimer, pas
seulement ici, mais auprés des responsables. @edisent qu'il y a tellement de choses qui
vont bien, qu’il vaut mieux éviter de faire resgdes détails qui ne sont pas bien. Eh bien
non. N’hésitez pas a faire connaitre ces petigildétls forment I'essentiel de votre vie.

B.G.Je sors de I'hépital Montsouris, tres confortabiajs dans le dispositif, le patient est
devenu un client. Les actes sont codifiés pourrémmtables. Tel acte doit durer 6 jours, ... La
ou il avait 4 infirmiéres il n’y en plus que dewt,le dimanche plus qu’une, alors que le
nombre de malade est le méme....Tout est axé sanfahilité. L'argent méne le bal. Ce
n'est pas normal. Dés que je vais mieux , je mesupe... Applaudissements nourris.

A.M.L’hopital c’est le reflet du monde, plusieurs cagons se cotoient et théoriguement
elles ont le méme but n&liorer la santé de la population.

Mais il y a des intéréts divergents. Les adminigra’ont pas les mémes préoccupations que
les soignants qui sont pris dans les engrenagessispar les administratifs. lls sont victimes
de la rentabilisation.

Ce sont les patients qui pourront changer les compents. Il faut que les patients expriment
leurs besoins. Et si nous les écoutions mieux-@atque nous éviterions des contréles



inutiles. Les patients doivent dénoncer les erreséa I’Administration . Il faut que les
patients se fachent aussi. -o-

Int. n°8. Il ya deux mois on annongait a mon frere qu’éidwun cancer du rein, nous avons
éte trés content de découvrir ARTUR, mais nousrm®hnaissons pas trop et nous voudrions
savoir s'il y a une permanence, un N° de téléptmneous pourrions recueillir des
renseignements.

B.E.La réponse et oui, c’est le N° de Catherine (dIéi& avoir). Pour pouvoir répondre il

faut que vous vous organisiez pour mettre en platte permanence. Ce n’est pas notre role,
nous médecins, de prendre en charge une assodiatijoatient.

Nous aimerions créer un site d’internautes, on kEntantion.

Mais ¢a n’existe pas encore. Nous serons la paus aa@er et éviter les dérapages. Le site est
a l'étude.

Une discussion s’organise entre Bernard ESCUDIERezhard GIRAUDEAU. Elle tourne
autour de la nécessité de trouver de I'argent.
L’argent on en trouvera, donateurs privés, laboras ......

A.M.Précise qu'il travail sur la création de ce sitél@merait aussi efficace que le site
ameéricain)Ja KCA,fondée par un patient et qui fonctionne parfaiteimes plus dur c’est
d’éviter que des malveillants s’emparent de ceatiiatroduise des informations erronées et
dangereuses. On a besoin de trouver des animaiffigeses parmi vous.

_0__

Int. n°9. Tres longue intervention reprenant des themesal@rdés dans le méme sens ; les
points originaux sont les suivants :

- Il faudrait que le patient lui méme dise au méaecie son accompagnateur peut tout
entendre, gu’il a un N° de téléphone ou I'oncologeaat le toucher.

- Il donne le contre-exemple d’un de ses amislquequ’il apprit par 'oncologue que sa
femme avait pris contact avec lui pour étre au aoude son état, est entré dans une colére
noire et a menaceé de tout laisser tomber et detimepa Afrique pour y mourir.

- Il parle ensuite de l'intensité de la douleursd@ accompagnant qui est parfois la double de
la sienne, parce qu’il ne lui a pas assez biengg@e qu’il ressentait. Il faut donc que le
dialogue entre le malade et son entourage soitsete

A.M. Je suis d’accord sur votre proposition. Cela detaajue lors de la premiére
consultation on définisse comment I'on va dialoggemment le dialogue va se dérouler
entre les trois interlocuteurs, médecin, patiemtcebmpagnant. C’'est bien au patient de dire
ce qu'il veut.

B.E. Depuis les premiére assises sur le cancer, firést que I'on demande au patient quelle
est la personne de confiance a qui I'on peut dodasiconseils et des informations pour un
bon déroulement de la thérapie.

A.M. Précise gu’il ne donne plus d’'informations parpéléne depuis qu’au début de sa
carriere il avait donné des informations importantki type espérance de vie du patient a un
membre d’une famille qui avaient des probléemeseesutix. Et la situation a été difficile a
gérer.

Son refus est baseé sur le fait qu’il n'est pasdgliiridentité de son interlocuteur. Certains de
mes patients en sont choqués, mais apres mesatigig, ils comprennent bien.



Int. n°10.Le rédacteur du C.R. s’excuse aupres de I'interménaais son enregistrement

Il se plaignait d’avoir mis trois ans pour convaameon médecin de I'envoyer chez des
spécialistes et ils ont trouvé un cancer.

Int. n°11. L'intervenant épilogue sur les mots patients ients, le client peut avoir des doits
et le patient subir. Tout cela pour dire que :

- Il est difficile a un malade de réclamer, il aipapres de ne plus étre bien soigné.

- Il a surtout ressenti cette peur en Espagneéia a

découverte sa tumeur cancéreuse. Par contre sdtsfait des soins qu’il regu en France.

B.E.Cette peur est naturelle, mais il ne faut pasise. thfaut soit le faire dire par une
association comme ARTUR. Le dire soi-méme avedateses.

_0_

T.J.J'ai fait une expérience douloureuse ; patient pahdix semaines, je n’ai pas voulu dire
gue j'étais médecin, j'ai été maltraité. Par exeampai eu ungadiographie par résonancée
matin. Sachant de par mon métier que je pouvais kgrésultats le soir, je les ai demandé
en fin d’aprés-midi. J'ai insisté ; réponse « jainpas le temps », j'insiste encore en disant
« s'il y a quelque chose de grave » ; « ce nesEsarave, vous les aurez demain matin ».
Au bout de ces semaines, j'ai regretté de ne pais @mmuniqué, de ne pas m’étre mis en
colére, sans agressiviteé.

A la fin du séjour, je me suis fait connaitre etrg) j'ai été étonné de voir comment le
milieu médical pouvait, quand il le voulait, étigréable.

Tout ce discours pour vous dire que je comprerslddeix derniers intervenants. Mais
jinsiste pour vous demander de communiquer(ce que j'aurais du faire) ; le danger s’est
de s’isoler, ...

_0_

Int. n°12. Tres longue intervention ainsi resumé®&nnonce du cancer a son amie a été
tellement brutale que son amie s’est évanouiec®are il se demande comment les
personnels de Necker et de I'lGR font pour étresiadisponibles et prévenants. Il en pense
tout autant du Docteur ESCUDIER et du Professeud BMN... Vifs applaudissements.

A.M.Je me rappelle une de nos conversations ou vougemdit que votre amie n’était pas a
méme d’apprendre rapidement une nouvelle que weissu distiller vous méme.

Je me rappelle aussi que dans un couple que jeug@gsemier rang, le mari avait su
convaincre son épouse de se faire opérer. Ellsagfune opération parce qu’elle ne
ressentait rien. Elle a donc fini par étre convaepar son mari, et heureusement, elle est en
rémission en ce moment.

Je vois aussi dans la salle bon nombre de coupldseg soudés ont facilité les dialogues que
jai eus avec eux.

_0_ .

Int. N°13.Une accompagnante se félicite, lors delajdurnée d’investigation, de la
disponibilité des médecins pour lui annoncer |ssiltéats, jusque tard dans la soirée. Elle
remercie le docteur Bernard ESCUDIER de I'avosaivent réconfortée et tranquillisée par
téléphone.

_O_

Int. n°14.Mon épouse m’a toujours accompagné et a toujouésrewitile. Parfois lorsque le
médecin explique une situation avec croquis a ladp patient n’est pas toujours a méme de
pouvoir tout enregistrer la démonstration (paresdi la fatigue sans doute). Son



accompagnateur peut mieux entendre et répétetailise qu’il n’avait pu entendu ou
compris.

On peut parler d’'amour et aussi d’humour. Le pateme bien les sourires surtout dans des
situations difficiles.

La notion de client n’existe pas chez certain dagtdeux anecdotes :

- Je me rappelle que le Professeur Méjean m'a«djé veux vous voir demain ». « Mais
Professeur demain, c’est dimanche, vous ne trazgis. ». « Je ne vous ai pas dit que
demain je travaillais, mais que je voulais vous.voi

- Une autre fois alors que je « pissais » le spéigis allongé sur un brancard, j'ai entendu le
médecin tranquilliser 'accompagnante en disant $ouplement « Ne vous inquiétez pas, il
est en de bonnes mains »

Applaudissements....

_0_

Int. n°15.Je parlerai du réle du pere que je suis pour msmdituellement sous Sutent et qui
n’a pu venir pour étre a son travail. Je me sayssuitile pour écouter les confidences de mon
fils. Parfois il me donne la primeur de son dissoue lui rappelle qu'il doit en parler d’abord
a son épouse qui est en’ligne. J'ai beaucoup de complicité avec elle.

Et en tant que grand-pere, j'arrive a moduler namgage a chacune de mes trois petites
filles, en fonction de leurs réceptivités, pourrlparler de la maladie de leur papa.

A lintervenant qui habite prés de Lourdes, je éque je suis comme JOB.
- J'ai perdu ma fille il y a quatre ans de gravedadies,
autres que le cancer.
- Puis ma femme il y trois ans aprés dix huit ni@s chimiothérapie pour un cancer du
colon diagnostiqué
tardivement.
- Il y a deux ans mon fils m’a annoncé qu’il auaie
tumeur au rein qu’on lui a enlevé.
Alors je prie DIEU et méme a LOURDES.....

Le rédacteur de ce compte rendu auteur de ceteviention aimerait que I'on fasse

connaitre a l'intervenant N° 6 qu’il pourrait, pujg’il habite prés de Lourdes, s’y rendre
entre les 24 et 28 sept. 2008 pour y voir la jaile@ynamisme des 4000 patients et des 1000
accompagnants concernés par le cancer.

Le rédacteur laisse le soin aux responsables d’ARTde laisser ou pas cet encart non dit le
jour du Forum.

Je reviens a mon intervention : jai signalé I'égrece d’'un site qui existe dont I'adresse est la
suivante « tout sur le Nevaxar ». Ce site est calinDocteur Bernard ESCUDIER, qui a
précisé que I'un des patrticipants (il le confirmerafin de séance) au fond de la salle pourrait
donner de plus amples renseignements. Les conasantre malades, a ma connaissance
sans contr6le médical, donnent déja un avant gogedjue sera le site dARTUR, qui ne
pourra qu’étre meilleur.

_0_

Int. n°16.« J'ai 32ans, je suis patiente et infirmiere. Jep@enets de souligner le role
important que ma famille a joué dans mon traitendepuis quatre ans. L’amour que m’ont
prodigué mes parents, mes fréres et sceurs a judteoraplété le tres bon suivi médical dont
je bénéficie. Les médecins n’ont pas toujoursrepe souhaité d’écouter le patient.



Quelques mots sur la souffrance. On peut venind te sa souffrance physique mais sur la
souffrance morale de mon entourage c’est pluscdédfi

Je le ressens d’autant plus que, depuis novendxerge en hopital de jour, service

d ‘oncologie (maladie du sang). Je rencontre déemnga qui souffrent plus que moi, et jen
retire une plus grande force pour mieux maitrisarsouffrance.

Trés vifs applaudissements.......

_0_

Int. n°17.Je suis conjoint d’une patiente et je dois vous dire « mon aide » m’aide
beaucoup. Etre actif me permets de me regarderutsnglace et je plains ceux qui tourne le
dos a la maladie et leur conjointe, ils ne pourtpriavoir des remords dans le futur. -o-

Int. N°18. J'ai été opére il y a quatre ans et puis j'ai esi@@mplications pulmonaires. J'ai
été trés bien accueilli et soigné grace au miliédical et au moral de ma femme. La parole
et le dialogue concourent aussi a m'aider. J'ad@igé vers le premier forum par mon
médecin. Je I'ai abordé avec crainte et puis lEsvenants, les médecins et surtout Bernard
GIRAUDEAU ont tellement bien parlé que je suis mépgonflé a bloc.

Tout récemment j'ai lu dans un magazine une intéevnde BG, et une fois de plus j'ai encore
été « reboosté ». Ces propos étaient porteursalte§pest dommage qu’il parti, jaurais
voulu le remercier. Discours et dialogues sont irtgpus.

B.E.Je vous remercie pour lui et soyez assuré quetransmettrons a Bernard
GIRAUDEAU votre message.

_0_

Int. N°19.Une patiente se plaint que I'on ait égaré les tasut’'un de ses examens. Par
ailleurs, elle estime, en ce qui la concerne, tpite¢ veut pas désigner une personne de
confiance, que le malade doit se prendre en clsgje

Je préfére étre un client qui attend des résudtats patient qui subit ces traitements.

A.M.Votre position est a respecter, mais elle démdotree la complexité du probleme en
fonction de la différence de point de vue de chatespatients.

_O_

Int. n°20.Un bordelais demande a ce que, comme prévu, lesaméddonnent des conseils
sur I'hygiene de vie a suivre.

B.E. passe la parole A.M. C’est difficile de répondre a votre question. Sirje place sur
les conseils a donner aux patients qui ont subialtegtion totale ou partielle d’un rein,
contrairement a ce que I'on a longtemps pensé oettration fait réagir I'organisme.

Il faut étre vigilant, boire beaucoup, éviter/ligite sel et éviter les protéines d’origine
animale

La littérature est prolixe a ce sujet et pas torgdaien faite.

Et je retiens la recommandation de manger desféresi(radis, bananes, ...).

T.J.Il faut mener une vie saine, c’est a dire répondambs besoins essentiels, et avec
beaucoup de bon sens, a savoir :
- beaucoup de repos,
- une activité physique réguliére,
- une alimentation équilibrée,
- un environnement social épanouissant, on a pédenour et d’humour.



Il faut rester tres prudent a I'égard des conskégetiques donnés pour éviter les rechutes. Ce
gui se passe dans les laboratoires n’a rien daveit la réalité des réactions du corps humain.

Enfin le cancer est une maladie multifactorielle :

- dans certains cas, il existe des prédispositi@metiques.

- 'influence de notre environnement, ou nous s@mn@EXposés, comporte plus de substances
toxiques que celles qui sont connues.

- les facteurs de stress, de tension nerveudeéspinotre organisme et le fragilise.

Sans doute que nous sommes plus souvent sounsdacteurs et que I'on a des malades de
lus en plus jeunes qui sont atteints par le camur la petite histoire on sait que la tension
nerveuse de plus en plus intense, use les chronessenabime le mécanisme de réparation
des chromosomes.

Comme on ne peut pas agir sur tous ces facteway@ss d’agir sur ceux ou nous le
pouvons.

Essayons d’avoir une bonne qualité de vie en amélant ces facteurs quand on le peut,
en vivant dans un bien étre tel que le définit 'OM : bien étre dans les trois domaines,
physique, psychologique et social. Ces trois domas sont indissociables, si on en
délaisse un, les deux autres en patissent.

Apres un rappel par un dernier intervenant suitéed®ja évoqué en Int. n°15. « tout sur le
Nexavar »,

Le Docteur Bernard ESCUDIER remercie tout le mondeet rappelle gu’il attend que de

nombreux volontaires se fasse connaitre aupres @atherine (par téléphone ou mail) et
nous convie au 3" Forum d’ARTUR.

FIN



