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Le service

PIErreTTe
INFIrmiére

CaTHY
INSTITUTrice

Ma blouse blanche, c’est
un peu ma carapace.

L'école, c’est ce qui
rapproche de la norme.
Le temps qu'ils passent a
travailler, c’est du temps
qu’ils ne passent pas
étre malades.



HamID saLwa
INEIrmier mépecin

chaque patient a sa on ne peut pas guérir fonctionné dans
technique pour maftri- tout le monde, onn'est  certains cas, mais on a
ser la douleur. 1l faut pas le bon pieu. on ne peu de certitudes.

s’adapter. prendre son
temps. on parle, on fait
un dessin, on rassure.

sait pas tout. on sait que
certains traitements ont
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parisienne, le service d’oncologie
pediatrique de I'hépital Raymond-
poincare dispose de onze lits.

ony soigne principalement des cancers
des 0s — ostéosarcomes, sarcomes
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d’ewing — mais aussi des cancers
du systéme nerveux et de I'ceil,
ainsi que des tumeurs cérébrales.

Le service se caractérise par une

LU approche-individualisée-des-traitements——

et un refus des essais thérapeutiques
systématisés - une position défendue
depuis trente ans par la chef de service
Nicole pelépine, d’abord a I'hépital

et enfin a ’hdpital Avicennes, avant
I'installation du service a
rRaymond-poincaré.



a j Ir qu Ir a ’hépi

chimiothérapies pré- et post-opératoires reste aussi proche que possible d’'un

et une chirurgie conservatrice, visanta  quotidien ordinaire. pour que la maladie

éviter les amputations. ne devienne jamais synonyme de mise a
I'écart.

La petite taille du service contribue

et enfants se cotoient, on s’appelle
par les prénoms, on se tutoie. certains
patients, déja adultes, ont été suivis
par le or pelépine depuis leur enfance.

médecins, infirmiers, aides-soignants,
psychologue, assistant social,
enseignants, animateurs et bénévoles
sont la non seulement pour soigner mais



Le service

Dr NICcOLe DeLépIne
CHEeF De service

certains ont du mal
a comprendre qu’on
puisse vivre avec un

cancer, parfois
pendant vingt ans.
comme s'il fallait soit
guérir, soit mourir,



mais vivre avec, comme
on vit avec n'importe
quelle maladie chronique,
Ga, non!




NICOLas

Nicolas est arrivé dans le service en juin
2010, soigné pour un neuroblastome, un
cancer du systéme nerveux. 1l y a passé
dix mois, accompagné de ses parents,
,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,, Annie et pavid. entre les cures, Nicolas
retrouvait sa chambre et ses jouets a la
maison. puis, petit a petit, son état s’est
dégradé. au moment de I’entretien, cela
faisait quinze jours que Nicolas avait été
hospitalisé en urgence.

cing semaines plus tard.

Le Hasarb onyyva

AU moment de faire Nicolas a son propre

la radio prescrite protocole quand il faut
par le pédiatre, la faire un soin. Tout le

manipulatrice a faitun ~ monde fait silence,
champ un peu plus large on se concentre, et on
que nécessaire, par attend. puis il dit :
hasard. annze «ON Yy vay. Annie
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Annie : Nicolas amalgame un peu le

cancer et I'allergie au lactose qu'il

a depuis sa naissance. parfois, il dit

qu’apres, quand il sera guéri, il aura le
__droit de manger du fromage, de tous les quoi une maladie grave, maman ?»en

biscuits... Mais Il est aussi tres réaliste. 1l
m’a dit : «Maman, je vais mouriry. 1l joue
et puis paf, au milieu du jeu, il vous sort

Ga. auelle réaction dois-je avoir ?

que dois-je lui dire ?

honnétes avec lul. Je lui ai expliqué :

«TU sais, Nicolas, c’est pas comme quand
tu as un rhume et que maman te donne
un peu de médicament et ¢a va mieux
apres. c’est une maladie grave.y - «C’est

deux secondes, on se demande ce qu’on
va répondre. 7’ai dit : «<une maladie grave,
c’est une maladie dont on peut mourir si
on ne fait rien.»

__unhepfpr 0000000000000 lesprocHes 2 48HeUres 200000000

un enfant malade, c’est
aussi un enfant qui
grandit, avec

sa personnalité,

son développement,

ses périodes
d’opposition. 1l teste
les limites, comme
n’importe quel enfant.
DavID

Les proches se sentent  Avec la maladie, on vit

démunis face a la au jour le jour. on ne peut
maladie. 1ls ne savent pas a se projeter dans
pas toujours quoi faire.  I'avenir, tout juste

DavIiD a 48 heures.

ANnnie



Laura

Ancienne sportive de haut niveau, Laura
a dix-neuf ans. soignée pendant dix-
huit mois pour un sarcome d’ewing - un
cancer des os -, elle est actuellement en
rémissi . lans | .

que pour des examens de contrdle.
pendant ses traitements, elle a continué
a suivre les cours chez elle et a I’hépital.
EN mars 2011, peu aprés notre entretien,
elle a réintégré le lycée en terminale.

présent des études de droit.

Le TemPS Les cHeveux

Dix-huit mois La perruque, ¢ca me
de traitements en tout.  permet de garder une
c’est court par rapporta part de féminité.
certains patients

qui sont la pendant

deux ans.



Je me souviens du rendez-vous avec le

chirurgien et 'oncologue. Le chirurgien

a tourné autour du pot. c’est moi qui ai

fini par lui demander : «vous voulez dire
. ;

baissé la téte, soupiré. 3e me suis alors
tournée vers 'oncologue quia dit:
«oui, c’est probablement ¢a.»

Les pensées

J'ai regardé mon pere, j'ai vu la panique
dans ses yeux, ma mere s’est mise a
pleurer. mMoi, J’ai essayé d’assimiler la
nouvelle. 3’avais dix-sept ans. Je jouais

Ma carriere sportive était finie.

seuLe

auand javais le blues, je bralais. ou alors je
J’écrivais mes pensées regardais une comédie.
Sur un papier que Rrigoler un bon coup,
Jje déchirais en mille Gaaide.

morceaux et que

Ala fin, je venais toute
seule pour les cures
de chimio. Les parents,
c’est bien, mais

pas tout le temps!



jJonaTHan

jonathan est arrivé & carches en février

2008, a cause d’un ostéosarcome, un
type de cancer des os. 1l s’est battu
pendant trois ans, subissant neuf

,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,, opérations. A ses cOtés, il yavaitsa

petite amie adeline, ses parents, ses
freres. c’est finalement le cancer qui

a gagné. jonathan est décédé le 30
décembre 2010. c’est sa mére joélle
qui nous raconte I’histoire de son fils, a

Garches. on sort les chaises, on s’installe
sous les arcades, sous un magnifique
soleil de printemps.

L’AvanT La vie
Lui, tout ce qu’l voulait,  1ci, on vit avec les

c’était reprendre parents et les enfants.
sa vie d’avant. on prépare a manger,

on sort les tables quand
il fait beau, on féte les
anniversaires - la vie,
tout simplement |



EN trois ans, Jonathan a subi neuf
opérations : la hanche, les adducteurs,
les deux poumons, plusieurs fois, et enfin
le cceur. 1l a récupéré tres, trés vite

_de cette opération-la. mais deux mois

plus tard, le poumon gauche a récidivé.
c’était la neuvieme opération. Jonathan
I'a acceptée en disant qu’a force, on
fatiguerait la maladie, gu’on la tuerait.
Jusgu’au dernier moment, on se disait :

«on va l'avoir, cette saloperie I» mMais

la maladie en a décidé autrement. En
décembre, Jonathan peinait de nouveau

a respirer. La tumeur avait repoussé,
comprimait le cceur et provoquaitdes
arythmies. Je crois qu’a ce moment-

la, Jonathan a compris que c’était la

maladie qui commengait a gagner.

L‘amour

Les MOoTS

pendant trois ans,
adeline et Jonathan ont
vécu ce qu’aucun couple
ne devrait avoir a vivre,
surtout pas a vingt ans.

11y a des moments de
bonheur intense,

mais aussi des moments
de désespoir.

le mot «cancery, sauf
quand il était en colere.
on disait «<tumeury.

pour Jonathan, c’était
tres difficile d’accepter
I'idée de la maladie.

1l ne prononcait jamais
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Jn LIvre
renbu POSSIBLE
Grace a vous

un LIVre acHeTé = un LIVre OFFerT
a «regarde la viey, 'association
de patients du service

1e souscris 0 3e pré-acHaTe Le LIvre sous-ToTal
26 € + 4€ de frais de port
P exemplaire(s)

Je FaIs un pon 3 L’‘assocIration
Je souTIens... [ €
dont 66% seront déductibles

de mes impdts (voir détails en ligne)
TOTaL

rRéglement a 'ordre de

«regarde la viey, a expédierau .
20, rue des Trois villes

78320 Le Blanc Mesnil saint penis

_ Jesurfe..  WWW.Faceaiavie.com |
pécouvrez toutes les images,
les détails du projet,
et souscrivez en ligne |



