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Comprendre
le nephroblastome

Ce guide d’information et de dialogue a pour but d’aider les
parents et les proches d’un enfant atteint d’'un n@phroblastome
mieux comprendre cette maladie et ses traitements.

Une information compr@hensible et adapt@de permet de mieux
vivre la maladie.

Ce guide ne se substitue pas aux informations propos@es par
les soignants, mais les compltte. Un guide ne remplace pas la
relation individuelle @tablie entre chaque professionnel de sant?
et le patient.

Il aborde exclusivement le n@phroblastome (appel@ aussi
tumeur de Wilms), forme la plus frdquente du cancer du rein
chez I'’enfant.

Comment utiliser ce guide ?

Ce document est constitué de chapitres qui se lisent de
facon indépendante. Chaque chapitre peut étre consulté en
fonction des besoins d'information de chacun.

Les informations a retenir , situdes lafin de chaque chapitre,
correspondent aux @Idments essentiels identifids par les
parents d’enfants malades et les personnes de leur entourage
qui ont participd I'@laboration de ce guide.

Un glossaire , « Les mots et leur sens », situd la fin du
document, explique le vocabulaire m@dical employd. Les mots
du glossaire sont identifids par un ast@risque dans le texte.

Un questionnaire pr@affranchi destind recueillir votre avis
est gliss@ dans ce guide. N’h@sitez pas le remplir et nous
le retourner. Vos remarques seront attentivement analys@es et
prises en compte lors d’'une prochaine mise jour.
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Le néepbroblastome

Qu'est-ce que les reins ?

Qu'est-ce qu'un cancer ?

Qu'est-ce qu'un néphroblastome ?

Quelles sont les causes du néphroblastome ?
Comment vivre pendant et apres un cancer ?

Qu'est-ce que les reins ?

Les reins*, au nombre de deux, sont situ@s de chaque c t?
de la colonne vert@brale* dans le bas du dos. lIs ont la forme
d’un gros haricot.

La fonction principale des reins est de filtrer le sang et
d’@liminer par les urines les d@chets qui circulent dans
le sang (sels, acides, etc.). lls participent ainsi au nettoyage
du sang. Les reins assurent @galement I'@quilibre de I'eau
dans I'organisme. L'autre fonction des reins est de r@guler la
pression du sang dans les arttres*,

Les reins




Qu'est-ce qu'un cancer ?
Un cancer est une maladie de la cellule*.

La cellule est I'unitd de base de la vie. Il en existe dans le corps plus
de deux cents types diffdrents. Toutes ont un r le prdcis : cellules
musculaires, nerveuses, osseuses, etc.

Dans le rein, trois types de cellules diffdrentes s’organisent pour
filtrer les impuret@s du sang et produire de I'urine.

Une cellule canc@reuse est une cellule qui s’est modifide.
Habituellement, ces modifications sont r@dpar@es par I'organisme.
Cependant, lorsque la cellule devient canc@reuse, elle perd ses capacitds
de r@paration. Elle se metalors se multiplier dans un organe ou un
tissu* du corps humain et finit par former une masse qu’on appelle
tumeur maligne*.

Les cellules cancdreuses ont tendance migrer dans d’autres organes
ou parties du corps et y d@velopper de nouvelles tumeurs
qu’on appelle m@tastases*. On dit dans ce cas que le cancer est
m@tastatique*.

La vitesse laquelle un cancer se d@dveloppe partir d’'une cellule
anormale d@dpend de nombreux facteurs. Chez I'enfant, les cellules

I'origine des cancers se multiplient souvent plus rapidement que
chez I'adulte. Ce peut Etre en quelques semaines ou en quelques
mois. Ce d@veloppement rapide ne signifie pas pour autant que les
tumeurs de I'enfant soient plus agressives que celles de I'adulte. Une
prise en charge rapide de I’enfant est donc n@cessaire.

Tous les cancers ne se comportent pas de la mEme fa on. C’est la
raison pour laquelle il faut adapter le traitement selon le type de
cancer et son extension*. Tous les traitements ont pour but de
supprimer les cellules canc@reuses. En I’'absence de traitement
adaptd, le cancer risque d'@voluer plus vite et d’entra ner le d@cts.




Qu'est-ce qu'un nephroblastome ?

Le n@phroblastome est un cancer du rein* de I’enfant, appel@ aussi
tumeur de Wilms. C’est la forme de cancer du rein la plus frdquente
chez I'enfant. Il survient surtout entre 6 mois et 6 ans.

Ce cancer se d@veloppe lorsque certaines cellules* de I'int@rieur
du rein deviennent anormales : elles se divisent alors sans aucun
contr le et finissent par former une tumeur canc@reuse, appelde
n@phroblastome. Le n@phroblastome fait partie des tumeurs dites
embryonnaires car les cellules canc@reuses ressemblent aux cellules
du rein chez I’embryon.

Actuellement, gr ce aux traitements utilis@s, plus de 8 enfants sur
10 atteints d’'un n@phroblastome sont gudris.

W Est-ce un cancer fréquent ?

Le n@phroblastome est un cancer rare. En France, une centaine
de cas sont diagnostiqu@s chaque ann@e. lls repr@sentent environ
5 10 % de I'ensemble des cancers de I'enfant.

Le n@phroblastome est la forme la plus frdquente du cancer du rein
chez I'enfant. Dans plus de 95 % des cas, un seul rein est atteint et
dans 5 % les deux sont touch@s.

Le n@phroblastome est un cancer totalement diffdrent du cancer du
rein de I'adulte (appeld carcinome®). Les cellules* impliqudes ne sont
pas les mEmes et les traitements sont donc diffdrents.

M Existe-t-il d'autres formes de cancer du rein chez l'enfant ?

Il existe d’autres formes de cancers du rein chez I’enfant, mais elles
sont rares. Le néphroblastome représente 95 % des tumeurs du
rein chez 'enfant.

Le guide Comprendre le néphroblastome n'aborde pas les autres
formes de cancer du rein de I'enfant.




B Quels sont les différents stades du néphroblastome ?

C’est I'analyse de la tumeur, au microscope* aprts la chirurgie
qui permet de ddterminer le type et le stade du cancer. Cet examen
est effectud par un anatomopathologiste*. Il d@finit le type de
tumeur (si celle-ci est canc@reuse on non), et s’il s’agit d’une tumeur
canc@reuse, son stade d'@volution™.

L’analyse des tissus* de la tumeur au microscope apporte des
indications sur l'agressivitd que pr@sente le n@phroblastome
(n@phroblastome de bas risque, de risque standard ou de haut risque)
et @galement sur le stade du n@phroblastome.

On distingue 5 stades d @volution du n@phroblastome :

e stade 1 : latumeur est restde au niveau du rein et a @td complttement
enlev@e lors de la chirurgie ;

e stade 2 : latumeur s'@tend en dehors du rein, mais a @td complttement
enlev@e lors de la chirurgie ;

e stade 3 : la tumeur s'@tend en dehors du rein. Elle n’a pas pu Etre
enlev@e en totalitd lors de la chirurgie, ou bien elle a pu Etre enlevde
en totalitd mais un ganglion est envahi par la tumeur ;

e stade 4 : des m@tastases sont pr@sentes ;
e stade 5 : les deux reins sont atteints.

L’examen au microscope est important car il va permettre au
m@decin d’adapter le traitement aprts la chirurgie, en proposant une
chimioth@rapie* ou une radioth@rapie*, ou les deux en fonction du
stade et de I'agressivitd.

Les rdsultats de cet examen peuvent demander une semaine. lls sont
transmis directement au m@decin.

B Comment un néphroblastome peut-il évoluer ?

Lorsque certaines cellules* situgdes I'int@rieur d’un rein deviennent
anormales, elles se divisent sans aucun contr le. Elles finissent par
former une tumeur qui se ddveloppe dans le rein.

Lorsque les cellules canc@reuses restent dans le rein, on parle de
n@phroblastome localis@.




Trks rarement, les cellules canc@reuses se propagent vers d’autres
organes comme le poumon* et parfois le foie*. Il ne s’agit pas d’un
cancer du poumon ou du foie, mais de cellules du n@phroblastome
qui ont migr@ vers ces organes (m@tastases*). C’est la raison pour
laquelle on parle de n@phroblastome m@tastatique™.

Lors du diagnostic* de n@phroblastome, environ 15 % des enfants ont
des m@tastases que I’'on peut d@celer et traiter.

Quelles sont les causes du néphroblastome ?

Malgrd les progrts qui ont permis de mieux conna tre les m@canismes
de d@veloppement des cancers, il est trks difficile de d@terminer
avec prdcision leurs causes. Les @tudes scientifiques n’ont
pas d@montr@ que I’environnement, I’alimentation, les produits
chimiques, la manitre dont vit la famille de I'’enfant, ou les facteurs
psychologiques ou affectifs, avaient un r le dans le d@veloppement
d’un n@phroblastome.

La plupart des n@phroblastomes ne pr@dsentent pas de facteurs
familiaux h@r@ditaires. Dans une famille, le n@phroblastome survient
trks souvent de manikre isol@e : on parle de cancer sporadigue*. Il
n'y a donc pas de raison d’effectuer d’examens chez les parents, les
frtres et les s urs d’un enfant atteint d’un n@phroblastome.

Dans des cas trks exceptionnels, des anomalies g@n@tiques
peuvent la fois entra ner des malformations et pr@disposer
un n@phroblastome. Il s’agit en particulier du syndrome de
Wiedemann-Beckwith*, du syndrome de Drash*, d’h@mihyperthrophie*,
d’une aniridie*, ou d’anomalies des organes g@nitaux et urinaires qui
peuvent parfois s’associer comme dans le syndrome de WAGR*.

Lorsque I'un de ces syndromes* est identifid chez un enfant, une
surveillance est en g@n@ral mise en place afin de d@pister le plust t
possible la survenue d’un n@phroblastome.




Comment vivre pendant et apres un cancer ?

Dans la vie d’un enfant, d’'un parent, d’'un proche, la maladie est un
moment difficile. Elle engendre des @motions particulitrement
intenses dans I’entourage de I’enfant malade. Chaque @tape de la
maladie g@ntre des sentiments diffdrents. Les exprimer et les
partager avec d’autres peut permettre de mieux les vivre.

Chacun r@agit diffdremment. Un des probltmes qui peut se
poser un parent d’'un enfant atteint de cancer est de savoir comment
parler de sa maladie son enfant. Certains parents disent qu’il est
prdfdrable d’en parler ouvertement.

L’enfant atteint de n@phroblastome, comme tout enfant gravement
malade, voit sa vie boulevers@e par la maladie et les traitements.
Afin de lui permettre de comprendre et de s’adapter au mieux

cette situation, il est important de lui expliquer ce qui lui arrive
avec des mots simples et adaptds son ge. Ainsi il se sentira
accompagn@ et soutenu face aux difficultds qu’il rencontrera.
Un soutien psychologique est parfois n@cessaire, que ce soit pour
I’enfant malade ou pour ses parents. L aussi, il ne faut pas h@siter

en parler avec le m@decin qui suit I'enfant. Une aide psychologique
peut @galement Etre propos@e aux membres de la famille comme
les frtres ets urs de I'enfant malade.

Des informations détaillées sur les différents soutiens psychologiques
sont disponibles dans le guide SOR SAVOIR PATIENT Vivre
pendant et aprés un cancer.




enfant entre 6 mois et 6 ans.

G@n@ralement, un seul rein est atteint.

Le n@phroblastome de I'enfant est diffdrent du cancer du rein

de I'adulte tout comme son traitement.

Le n@phroblastome est un cancer du rein qui touche le petit

/

Vous ne devez pas hdsiter dialoguer avec votre m@decin. Il estimportant
de poser toutes les questions qui vous pr@occupent. Des parents

d’enfants malades suggtrent d’dcrire

I’avance une liste de

questions, ce qui permet de ne pas les oublier au moment

@ . de la consultation.

Questions a poser




Le diagnostic

Quels sont les symptémes du néphroblastome ?

Comment le bilan diagnostique s'effectue-t-il ?

Quels sont les symptémes
du néphroblastome ?

Un n@phroblastome est souvent d@couvert par les parents
I'occasion du bain ou de I’habillage. Les parents sentent une boule
(masse) au niveau du ventre ou ont I'impression que I'’enfant a un
gros ventre. Plus rarement, I’apparition de sang dans les urines
amktne les parents consulter.

Parfois, le n@phroblastome est ddcouvert lors d’'une simple visite chez
le m@decin.

Un n@phroblastome est rarement douloureux. Il n’entra ne g@ndralement
pas d’amaigrissement ni de fitvre.

Comment le bilan diagnostique
s'effectue-t-il ?

Un bilan diagnostique* est un ensemble d’examens m@dicaux que le
m@decin demande lorsqu’il soup onne un n@phroblastome.

Lors d’'une consultation m@dicale, le m@decin interroge les parents
sur les antdc@dents* m@dicaux de I'enfant et ceux de sa famille. Il
leur pose des questions sur la fa on dont les sympt mes*
sont apparus et s’ils ont remarqu@ des changements depuis la
d@couverte de cette boule au niveau du ventre. Il est important
de mentionner au m@decin tous les sympt mes rep@r@s : ils peuvent
le guider pour @tablir son diagnostic*.

Aprts I'entretien, le m@decin effectue un examen physique.
Il palpe le ventre de I’enfant et I’endroit og se situe la boule
(la masse). L'examen est r@alisd avec pr@caution car le
n@phroblastome est une tumeur* fragile qui peut se rompre. Le
m@decin mesure la taille de la boule ou le tour du ventre
(p@rimttre abdominal). Il prend @galement sa pression artdrielle*.




la suite de la consultation, le m@decin demande des
examens compl@mentaires*.

B Quels sont les examens complémentaires ?

Les examens compl@mentaires les plus courants sont
des examens d’'imagerie*, des examens d’urines et des
examens sanguins.

IIs ont deux fonctions essentielles :

® rechercher, localiser et identifier la tumeur* (bilan
diagnostique*) ;

e rechercher si le cancer s’est propag@ dans I'organisme,
notamment aux poumons* ou au foie* (bilan d’exten-
sion*).

Le plus souvent, les examens d’imagerie suffisent pour

identifier et d@buter le traitement d’'un n@phroblastome.

Dans de rares cas, si le radiologue soup onne autre chose

qgu’un n@dphroblastome, il r@alise une biopsie* de la tumeur

en accord avec I'dquipe pluridisciplinaire®.

la fin du bilan diagnostique, le p@diatre oncologue* peut dire
s’il s’agit d’'une tumeur du rein. Il d@termine @galement si la
tumeur se limite au rein (n@phroblastome localis@), si elle est
m@tastatique*, ou si elle atteint les deux reins (n@phroblastome
bilatdral). Un traitement adapt@ I’enfant est alors mis en place.

Si les examens radiologiques* peuvent faire soup onner un
n@phroblastome, le diagnostic* n’est confirm@ de manitre d@fi-
nitive que lors de I’examen microscopique* de la tumeur. Cet
examen est r@alis@ par un anatomopathologiste*, le plus souvent
aprts la chirurgie de la tumeur (voir Quels sont les différents stades
du népbroblastome ? p. 8).

* Les examens d'imagerie

Les examens d’'imagerie, ou examens radiologiques, permettent
d’obtenir des images de I'intdrieur du corps et des organes*

I'aide de diffdrents appareils. Ces examens sont de
plusieurs types : une @chographie*, un scanner*, une IRM* ou
une radiographie* des poumons*.

Ces examens ne sont pas douloureux et durent entre 10 et 15
minutes. Les r@sultats sont imm@diats. Les diffdrentes images




obtenues sont analys@es par le m@decin radiologue qui rddige ensuite
un compte rendu joint aux images et adress@ directement au m@decin.

» Une échographie

Une @chographie est un examen qui permet d’obtenir des images
d’une partie du corps Il'aide d'une sonde relide un @cran
d’ordinateur. La sonde envoie des ultrasons* chaque changement
de tissu*, les ultrasons rebondissent, ce qui permet I'ordinateur de
construire des images de I'intdrieur du corps.

Si le m@decin suspecte un n@phroblastome, une @chographie au
niveau de I'abdomen (dchographie abdominale) est le premier examen
qui va le guider vers un diagnostic. En fonction de ce qu’il observe
lors de I'dchographie, le m@decin radiologue choisit d’autres examens
(scanner, IRM) pour pr@dciser le diagnostic.

Une @chographie abdominale permet :

e de localiser la tumeur et de ddterminer sa taille ;

e d'@tudier les vaisseaux sanguins* du rein ;

e de rechercher la pr@sence ou non de ganglions* anormaux ;
e d’examiner I'autre rein ;

* d’examiner toute la rggion abdominale, dont le foie.

Image du néphroblastome a 'échographie




L’enfant est allong@ sur un lit d’examen. Le m@decin radiologue met
un gel sur le ventre de I'enfant pour que la sonde glisse mieux sur la
peau et facilite ainsi I’'observation.

e Un scanner

Un scanner appel@ @galement scanner X, tomodensitom@trie ou TDM

est une technique d’examen qui permet d’obtenir des images d’une

partie du corps I'aide d’'un appareil d’imagerie m@dicale. Il utilise

des rayons X* faible dose qui sont orient@s vers la partie du corps
examiner.

L’appareil comporte une table d’examen qui glisse dans un gros anneau.
L’enfant est allong®@ sur cette table. La partie du corps examiner se
trouve dans I'anneau dans lequel tourne un @metteur de rayons X.
chaque tour, une image du corps est prise. Les images sont ensuite
visualis@es sur un @cran d’ordinateur sous forme de coupes. En les
assemblant, on peut recr@er une image en trois dimensions.

Le scanner Image d'un néphroblastome au scanner

Un scanner n’est pas rdalis@ de fa on systdmatique. Il peut compl@ter
une @chographie* abdominale ou une radiographie* des poumons.

Des informations détaillées sur le scanner sont disponibles dans la
fiche d'informations SOR SAVOIR PATIENT Comprendre le scanner .




* Une IRM (imagerie par résonance magnétique)

Un examen d’imagerie par rgsonance magng@tique (ou IRM) est une
technique d’examen qui cr@e des images d’une partie du corps ou
des organes I'aide d’un appareil d'imagerie m@dicale. Cet appareil
utilise les proprig@t@s de I'hydrogtne* prdsent dans les mol@cules
d’eau de notre corps. L’appareil contient un aimant trt.s puissant (d’og
le terme magn@tique) qui fait rdagir I’'hydrogt.ne.

Une IRM r@alise une succession de photographies de I'int@rieur du
corps (plusieurs dizaines d’images). Les images sont wsuathSes sur
un @cran d’ordinateur sous forme de coupes.
Dans le cadre du n@phroblastome, cet examen
est rarement n@cessaire. Nganmoins, le
radiologue peut demander une IRM s’il a
besoin d’avoir des images plus précises.

Des informations détaillées sur I'IRM sont
disponibles dans la fiche d'information SOR
SAVOIR PATIENT Comprendre l'imagerie par
résonance magnétique.

L'Imagerie par Résonance
Magnétique

» Une radiographie des poumons

Une radiographie des poumons (ou radiographie pulmonaire) est un
examen qui obtient des images de face et de profil de I'int@rieur des
poumons l'aide d’un appareil rayons X*.

Elle permet de rechercher des m@tastases au niveau des poumons.
Actuellement, c’est I'examen cl@ pour les d@dcouvrir.

Le m@decin peut demander un scanner* du thorax pour compl@ter
les informations apport@es par cette radiographie.

Enfonction des rdsultats de la radiographie, le m@decin adapte le traitement.

* Un examen des urines et un examen de sang

Un examen des urines n’@tablit pas un diagnostic de n@phroblastome,
mais il permet d’@carter un autre diagnostic. En effet, une analyse
des urines dose la prdsence de certaines substances, les catdcholamines,
produites par une autre tumeur de I’enfant : le neuroblastome®*. Si
I'analyse ne rdvt le pas de cat@cholamines, c¢’est @galement un argument
suppl@mentaire pour penser qu’il s’agit d’'un n@phroblastome.

Une prise de sang est n@cessaire pour vdrifier le bon fonctionnement
du foie* et des reins* de I’enfant. Mais un examen de sang ne
diagnostique pas un n@phroblastome.




Afin d’identifier la tumeur, plusieurs examens sont rdalis@s :

une @chographie de I'abdomen ;
une radiographie des poumons ;

un scanner ou une IRM si besoin.
des analyses d’urine et de sang ;

En fonction des r@sultats du bilan diagnostique, le m@decin

propose un traitement adapt@.

/

Vous ne devez pas hdsiter dialoguer avec votre m@decin. Il estimportant
de poser toutes les questions qui vous pr@occupent. Des parents

d’enfants malades suggtrent d’dcrire

I’avance une liste de

questions, ce qui permet de ne pas les oublier au moment

@ . de la consultation.

Questions a poser




Les traitements
du nepbroblastome

Comment le traitement est-il choisi ?
Comment traite-t-on un néphroblastome ?
Quel est 'ordre des traitements ?

La chimiothérapie
La chirurgie
Le traitement postopératoire du néphroblastome

Comment le traitement est-il choisi ?

Le principal objectif du traitement du n@phroblastome est de gudrir
I'enfant, c’est- -dire de faire dispara tre totalement et d@finitivement
les cellules canc@reuses.

Des @tudes scientifiques faites en Europe et aux tats-Unis ont permis
d’acqudrir certaines connaissances et de ddfinir les meilleurs
traitements pour soigner les enfants atteints d’un n@phroblastome.
Elles ont @valu@ de nouveaux traitements ou de nouvelles associations
de m@dicaments, et Jtudi@ dans quel ordre ces traitements @taient
les plus efficaces.

Dans le choix des traitements, les m@decins tiennent compte de
plusieurs crittres :

® du type de cancer et son stade d’@volution* ;
e de la localisation de la tumeur ;

e de I'Gtat de sant@ du patient et de ses ant@cddents* m@ddicaux et
chirurgicaux ;

e deson ge;
¢ des @ventuels effets secondaires* des traitements ;
e de I'existence d’gtudes cliniques* dont il pourrait b@ndficier.

Une @quipe pluridisciplinaire est rdunie pour choisir les traitements
qui seront propos@s aux parents de I’enfant malade. On parle de
réunion de concertation pluridisciplinaire




Cette @quipe est compos@e des professionnels de
sant@ concern@s par la maladie dont souffre le patient.
Le plus souvent, elle est compos@e d’un p@diatre
oncologue* (ou chimioth@rapeute*), d’un chirurgien*, d’'un
radiologue*, d’un radioth@rapeute*, d’'un anesth@siste*,
d’un pathologiste*, d’un psychiatre*, d’un psychologue*,
d’'un masseur-kingsith@rapeute*, d’un infirmier*. La
coordination entre chacun est essentielle pour assurer

I’enfant les meilleures chances de gu@rison*. C'est le
p@diatre oncologue qui organise cette rgunion.

Cela permet de ddterminer le traitement le mieux adapt@
I’enfant.

Il est conseillé de traiter un néphroblastome dans un
établissement spécialisé qui dispose d'une équipe pluri-
disciplinaire d'oncologie pédiatrique et qui fait partie d'un
réseau de cancérologie.

Parfois, le m@decin propose aux parents d’'un enfant atteint
d’un n@phroblastome de participer un essai th@rapeutique*.
Un essai th@rapeutique est une @Jtude qui vise @valuer de
nouvelles strat@gies de traitements. On parle aussi d’@tude
clinique. Cette @tude est rfalis@e uniquement si elle peut
apporter un avantage par rapport aux autres traitements
habituellement mis en place : meilleures chances de gu@rison,
diminution des effets secondaires, am@lioration de la qualitd de vie.

Le m@decin expligue aux parents de I’enfant les avantages et les
inconv@nients du ou des traitements que I'@quipe propose.

Comment traite-t-on un néphroblastome ?

Trois traitements sont actuellement possibles pour soigner
un n@phroblastome : la chimioth@rapie*, la chirurgie*, la
radioth@rapie*.

Le traitement associe diffdremment ces trois traitements
en fonction du type de cellules canc@reuses du n@phroblastome
et de son stade d'@volution* (si le cancer est localis@ ou
m@tastatique).




Quel est I'ordre des traitements ?

Actuellement, les traitements du n@phroblastome reposent sur
des recommandations ou des protocoles* de recherche europ@ens et
s’articulent de la manitre suivante :

* une chimioth@rapie avant la chirurgie pour permettre de r@duire
la tumeur et faciliter I'intervention (@vitant ainsi qu’elle ne se rompe
pendant la chirurgie) ;

® une chirurgie qui enltve la totalit? du rein malade (ce qu’on appelle
une ndphrectomie?*) ;

® une chimioth@rapie aprts la chirurgie en fonction du r@sultat de
I'analyse de la tumeur. L’examen anatomopathologique* permet de
ddterminer son type histologique et le stade d’@volution* de la
maladie ;

e dans de rares cas, une radioth@rapie* est propos@e.

La chimiothérapie

La chimioth@rapie est un traitement qui utilise des m@dicaments
contre les cellules* canc@reuses (par injection dans une veine le plus
souvent). Elle agit par voie gdn@rale* en passant par le sang et d@truit
les cellules canc@reuses dans I’ensemble du corps mEme celles qui
n’ont pas gt@ ddtect@es par les examens d’imagerie*.

La fa on d’administrer des m@dicaments de chimioth@rapie varie
en fonction des m@dicaments utilis@s, de la frdquence et de la
dur@e du traitement. L’administration d’'une chimioth@rapie est
parfois difficile (veines du bras souvent trks petites). Des r@actions
locales au niveau de la peau (rougeur, picotements, douleur) peuvent
@galement appara tre. C’est la raison pour laquelle, la pose
d’un cath@ter* est trkt.s souvent propos@e et mise en place avant
une chimioth@rapie. Le cath@ter @vite dgalement des pigRres dans
le bras de I'’enfant qui lorsqu’elles sont r@p@t@es peuvent devenir
douloureuses.

Les traitements de chimioth@rapie entra nent certains effets
secondaires*, variables d’'un enfant I'autre, tels des naus@es et des
vomissements, de la fatigue, des aphtes (mucite*), une chute des
cheveux (alop@cie*) et une baisse des globules blancs* dans le sang

(aplasie®).




IIs peuvent aussi avoir des effets secondaires
sur le foie*, le ¢ ur ou les reins*. Des bilans
permettent de surveiller r@gulitrement ces
organes.

Les effets secondaires varient en fonction des
m@dicaments. Pour les limiter, les doses
administr@es sont calcul@es en fonction du
poids et de la taille de I'enfant.

Certaines chimioth@rapies utilisdes pour
traiter un n@phroblastome peuvent entra ner
des effets secondaires spdcifiques. Le m@decin
peut donner des informations compl@men-
taires sur les m@dicaments qu’il a prescrits.

Des informations détaillées sur le déroulement
et les effets secondaires de la chimiothérapie
sont disponibles dans le guide SOR SAVOIR
La chimiothérapie  PATIENT Comprendre la chimiothérapie .

M La chimiothérapie dans le traitement du néphroblastome

Le n@phroblastome est un cancer le plus souvent chimiosensible*.
Cela signifie que les m@dicaments de chimioth@rapie d@truisent en
g?ndral facilement les cellules des n@phroblastomes.

L’objectif de la chimioth@rapie avant la chirurgie* est de r@duire la
tumeur pour faciliter I'op@ration. Elle @vite @galement que la tumeur
dissdmine des cellules canc@reuses dans d’autres organes.
Lorsqu’une chimioth@rapie est utilisde avant une chirurgie, on parle
de chimioth@rapie pr@opdratoire ou ndoadjuvante.

Les principaux m@dicaments de chimioth@rapie utilis@s pour traiter
un n@phroblastome sont :

la vincristine ;

I'actinomycine D ;

la doxorubicine (produit de couleur rouge).
D’autres m@dicaments comme le cyclophosphamide, le carboplatine
et I'Gtoposide (VP16) sont parfois utilis@s.

Si le néphroblastome est localisé , la chimioth@rapie prdop@ratoire
dure gdn@ralement 1 mois, raison de 4 s@ances. Les m@dicaments
de chimioth@rapie utilis@s sont la vincristine et I’actinomycine D.




Si le néphroblastome est métastatique , la chimioth@rapie prdop@ratoire
est d’une durfe de 1 mois et demi. Les m@dicaments de chimioth@rapie
utilis@s sont la vincristine, I'actinomycine D et la doxorubicine.

Lorsque les deux reins sont atteints (néphroblastome bilatéral) |, la
chimioth@rapie pr@opdratoire est souvent plus longue : elle dure de
3 4 mois. Cette dur@e ddpend de la vitesse laquelle les tumeurs
vont diminuer de volume, le but @tant d essayer de faire une chirurgie
qui permettra de ne pas enlever les deux reins.

La chirurgie

L’objectif de la chirurgie du n@phroblastome est d’enlever le rein
malade, ainsi que tous les ganglions* qui se trouvent prt.s de la tumeur.

Avant l'intervention chirurgicale, I’enfant rencontre le chirurgien et
I'anesth@siste. L’intervention est r@alisde sous anesth@sie g@ndrale*.

Lors de I'op@ration, le chirurgien r@alise une incision* sur le ventre
de I’enfant pour acc@der la tumeur. La totalitd du rein est enlev@de.
C’est ce gu’on appelle une n@phrectomie. Le chirurgien enltve @galement
les vaisseaux sanguins* du rein, les ganglions lymphatiques*, I'urett.re*,
et si n@cessaire, la glande surr@nale*. Puis, le chirurgien examine
complttement la cavitd abdominale*. Si d’autres ganglions voisins
paraissent anormauyx, il les pr@ltve.

Examen de la tumeur au microscope




La tumeur et les ganglions sont ensuite systdmatiquement analys@s
pour d&finir le stade d'@volution™ de la maladie et le type de ndphroblastome :
c est | examen anatomopathologique de la tumeur (Voir Quels sont les
différents stades du népbroblastome p. 8). Cette analyse permet de
dgterminer le traitement de chimioth@rapie qu’il faudra faire aprts
la chirurgie.

Une sonde gastrique, une perfusion et parfois un drain* sont mis en
place au niveau de I’'abdomen aprts I'intervention, pour quelques
jours. La sonde gastrique est g@n@dralement enlev@e dt.s que I'enfant
peut s’alimenter normalement et que les intestins se remettent
fonctionner. La cicatrice* est referm@e avec des fils le plus souvent
rgsorbables. Il n’est donc pas n@cessaire de les enlever. Aprts
I'intervention, des m@dicaments contre la douleur sont administr@s
syst@matiquement [I’aide d’une perfusion.

Il est conseill@ d’enlever la totalit@ du rein atteint par la tumeur.
En effet, pr@server une partie du rein augmente le risque de rechute
de la maladie. Dans certains cas exceptionnels, comme lorsque I'enfant
n'a qu’'un seul rein ou si la tumeur est sur les deux reins (forme
bilatdrale), le chirurgien peut Etre amen@ conserver du tissu rgnal.

La chirurgie du néphroblastome doit étre adaptée a chaque cas
et réalisée par un chirurgien entrainé a la chirurgie des tumeurs
abdominales de I'enfant.

Les enfants peuvent reprendre une activitd normale dans les semaines
qui suivent I'intervention.

Aprts I'op@ration, on peut conna tre pr@cis@ment le type de tumeur et
son stade d’@volution* gr ce I'examen anatomopathologique de la
tumeur (voir Quels sont les différents stades du néphroblastome p. 8).

Cependant, mEme r@alis@de dans les meilleures conditions, toute
intervention chirurgicale comporte des risques. Pour ces raisons,
avant I'intervention, le chirurgien doit syst@dmatiquement informer
les parents de I’enfant d’@ventuelles complications et des risques
encourus, mEme si ceux-ci sont faibles. Ces informations sont importantes
et n@cessaires pour que les parents puissent donner leur consentement

La tumeur peut se rompre pendant la chirurgie et diss@dminer des
cellules canc@reuses vers d’autres organes. Ce risque diminue gr ce
la chimioth@rapie* prdop@dratoire.




Comme dans toute chirurgie au niveau du ventre, il existe un risque
que le tube digestif s’arrEte de fonctionner (occlusion intestinale®).
Une occlusion intestinale est une urgence : I'enfant doit Etre examing
trks rapidement. Une nouvelle op@ration peut Etre ndcessaire.

Les effets secondaires* de la chirurgie peuvent appara tre de nombreuses
ann@es aprts I'op@ration. IIs ne sont toutefois pas systdmatiques et
varient d'un enfant I'autre.

Le traitement postopératoire
du néphroblastome

Aprks I'op@ration, deux traitements peuvent Etre envisagds : une
chimioth@rapie* et une radioth@rapie*.

B La chimiothérapie

Lorsqu’une chimioth@rapie est faite aprt.s une chirurgie, on parle de
chimioth@rapie postop@ratoire ou adjuvante. Une chimioth@rapie
postop@ratoire compltte le plus souvent le traitement chirurgical.
Elle a pour objectif d’'empCEcher les m@tastases* de se ddvelopper et
diminue ainsi le risque que le cancer se d@veloppe nouveau.

La chimioth@rapie vise d@truire toutes les cellules canc@reuses
restantes, qu’elles soient visibles ou non. Elle am@liore ainsi les
chances de gu@rison®*.

Pour le néphroblastome de stade | dont le type histologique est de
bas risque, la chimioth@rapie n’est pas n@cessaire.

Dans les autres cas (stade Il ou Il de bas risque, ou stade I, Il ou llI
de risque standard ou encore stade | de haut risque) , I'association
vincristine et actinomycine D avec parfois doxorubicine doit Etre
administr@e sur une dur@e de 4 27 semaines selon le stade.

Pour le néphroblastome de stade Il et 11l dont le type histologique

est de haut risque , quatre m@dicaments associ@ds deux par deux
sont propos@s : cyclophosphamide, doxorubicine, carboplatine et
@toposide. Le traitement de chimioth@rapie dure environ 36 semaines.




M La radiothérapie

La radioth@rapie est un traitement qui consiste utiliser des rayons*
pour d@truire les cellules canc@reuses.

Les rayons utilis@s dans le traitement des n@phroblastomes sont le
plus souvent des rayons X*, ou photons, produits par des machines
appel@es acc@l@rateurs. L'unit@ de dose en radioth@rapie est le
gray* (Gy) du nom d’un radiobiologiste anglais.

Le radioth@rapeute* d@dtermine la zone traiter, la dose totale
de rayons administrer et le nombre de s@ances ndcessaires au
traitement. On parle aussi de protocole*. Le traitement est
d@termind par le protocole de radioth@rapie ou en accord avec les
conclusions de la r@union de I'Gquipe pluridisciplinaire™.

Le traitement est fractionn@ en petites doses de 1,5 2 Gy, d@livrdes

tous les jours pendant une p@riode variant de 2 3 semaines en

gZn@dral. Le fractionnement permet aux cellules saines de r@cup@rer

entre les s@ances d’irradiation. Chaque s@ance dure de 10 15

minutes, dont 2 3 minutes pour l'irradiation proprement dite. Le

reste est consacr@ au positionnement de I'enfant et de I'appareil et
la mise en place du traitement lui-mEme.

Une radioth@rapie n’est g@ndralement pas douloureuse.

Des informations détaillées sur le déroulement et les effets secondaires
de la radiothérapie sont présentées dans le guide SOR SAVOIR PATIENT
Comprendre la radiothérapie .

Image de l'appareil de radiothérapie




B Quand propose-t-on une radiothérapie ?
Une radioth@rapie locale est parfois n@gcessaire pour compl@ter et

consolider la chirurgie, afin de diminuer le risque de rdcidive*. C’est
le cas lorsque :

e les ganglions* autour de la tumeur sont atteints ;
* la tumeur s’est rompue avant ou pendant I'intervention chirurgicale ;

¢ s'il reste un morceau de tumeur aprts la chirurgie lorsque la tumeur
n’a pas pu Etre totalement enlevde ;

¢ |'analyse de la tumeur au microscope a montr@ que les cellules du
n@phroblastome @taient agressives (histologie*  haut risque).

Parfois, la radioth@rapie est r@alis@e sur tout I'abdomen. Cette
radioth@rapie abdominale totale est effectude lorsque :

e |a tumeur a envahi tout ou une grande partie de I'abdomen ;
* la tumeur a @td rompue avant ou pendant I'intervention chirurgicale,

La radioth@rapie d@bute rapidement aprts la chirurgie, dts que
I'incision effectu@e au niveau du ventre lors de I'op@ration est
cicatris@e (10 15 jours environ).

Une radioth@rapie peut Etre rgalisde quand les m@tastases™ du poumon
n’ont pas disparu aprts la chimioth@rapie et qu’elles ne peuvent pas
Etre op@r@es. Cela est confirm@ par une radiographie pulmonaire
ou/et un scanner thoracique. Les rayons sont dirigds soit sur les
m@tastases pulmonaires, soit sur I'ensemble du poumon*.

Une radioth@rapie sur le foie* peut Etre rdalis@e lorsque I'dchographie*
ou le scanner abdominal montrent que les m@tastases du foie n’ont
pas disparu aprts la chimioth@rapie et qu’elles ne peuvent pas Etre
op@rdes. Les rayons sont dirigd@s soit sur les m@tastases du foie, soit
sur I'ensemble du foie.

Si le n@phroblastome pr@sente au microscope des cellules haut
risque de rdcidive, une radioth@rapie est syst@dmatiqguement effectude,
mEme si les m@tastases au niveau des poumons ou du foie ont disparu.




B Quels sont les effets secondaires d'une radiothérapie ?

Les effets secondaires ligds une radioth@rapie d@pendent de la zone
trait@e et varient d’'un enfant I'autre. Certains peuvent appara tre
en cours ou lafin du traitement.

* Les effets secondaires immédiats

Au niveau de la peau

Les doses et les rayons provoquent parfois des r@actions au niveau
de la peau. Aprts 2 3 semaines de traitement, la r@action la plus
frdquente est une rougeur semblable un coup de soleil (appel@e
grythbme* cutand@). La peau va ensuite peler et la rougeur va
dispara tre. Certaines pr@cautions sont prendre pour @viter ou
diminuer ces effets. Quelques conseils pratiques sont gdn@dralement
donnds par le radioth@rapeute.

Au niveau de l'abdomen

La radioth@rapie de I'abdomen touche une partie de I'intestin gr€le.
C’est la raison pour laquelle une diarrh@e survient parfois au cours
du traitement.

Il est conseill@ de bien hydrater I’enfant qui peut boire toutes sortes
de boissons. Pendant quelque temps, on peut diminuer, voire
supprimer temporairement de son alimentation le lait et les aliments
riches en gluten. Si la diarrh@e s’accompagne de douleurs
abdominales, le radioth@rapeute ou le p@diatre prescrivent un
traitement pour soulager I’enfant.

Des vomissements sont possibles surtout lorsque la radioth@rapie
est faite sur le rein gauche car cette zone comprend I'estomac.

Au niveau du foie

Le fonctionnement du foie peut Etre perturb@ aprks une
radioth@rapie du rein droit, proche du foie. G@n@ralement, ces
perturbations du foie sont transitoires.

Une maladie des vaisseaux du foie (maladie veino-occlusive®)
peut survenir, entra nant en mEme temps une jaunisse (ictkre),
une augmentation de volume du foie et I'apparition de liquide
(de I'ascite*) dans la cavit@ abdominale. L’apparition de cette
maladie est rare. Un enfant qui re oit une radioth@rapie du foie est
syst@matiquement surveilld.




Certains effets secondaires apparaissent tardivement. Leur
apparition est syst@dmatiquement surveillde lors des consultations
de surveillance de I'enfant.

* Les effets secondaires tardifs

Au niveau des reins

Le fait d’avoir enlevd un rein n’entra ne g@n@dralement pas
d’insuffisance r@gnale* : le deuxitme rein est capable de compenser
la perte du premier. Toutefois, une chimioth@rapie compl@mentaire
assocife une radioth@rapie empEche parfois le rein restant de bien
fonctionner.

Les séquelles orthopédiques

Une radioth@rapie retentit sur la croissance des muscles* et des os
de I’enfant. Plus I’enfant est jeune, plus il risque de pr@dsenter des
s@quelles orthop@diques, comme une ddformation de la colonne
vert@brale (scoliose). Les techniques modernes de radioth@rapie et
les protocoles™ actuels qui recommandent des doses d’irradiation
nettement plus faibles qu’autrefois, permettent de mieux prot@ger
les tissus sains (verttbres, muscles, os, etc.) et de mieux contr ler
ces s@quelles.




Le choix et I'ordre des traitements sont d@finis par une
@quipe pluridisciplinaire.

Trois traitements sont actuellement r@alis@s : une chimio-
th@rapie, une chirurgie, une radioth@rapie.

Le plus souvent, une chimioth@rapie d@bute le traitement,
ce qui facilite ensuite la chirurgie.

Lorsque le rein malade a @td complttement retir@, une
nouvelle chimioth@rapie est souvent propos@e. Parfois,
une radioth@rapie est rgalis@e.

Vous ne devez pas hdsiter dialoguer avec votre m@decin. Il estimportant
de poser toutes les questions qui vous pr@occupent. Des parents
d’enfants malades suggtrent d’@crire  I'avance une liste de

guestions, ce qui permet de ne pas les oublier au moment
. de la consultation.

Questions a poser




La surveillance

Pourquoi surveiller ?

La récidive
Les effets secondaires tardifs des traitements

En canc@rologie, on parle de rdmission* compltte lorsque les examens
rgalis@s aprts les traitements sont normaux. Cependant, ils ne
permettent pas de savoir s’il reste des cellules canc@reuses car elles
ne sont pas toutes visibles lors des examens d’imagerie. C’est pour
cela qu’une surveillance attentive est organisge.

Pourquoi surveiller ?

Les traitements du n@phroblastome ont pour but de soigner le cancer
et de r@duire le risque qu’il rdapparaisse ou d@veloppe des mdtas-
tases*. Aprts les traitements, I’enfant doit Etre attentivement surveilld
pour :

e d@tecter rapidement les signes d’une @ventuelle r@cidive* du
n@phroblastome, mEme si cela est rare ;

® ddtecter les @ventuels effets secondaires™ des traitements de chimio-
th@rapie* ou de radioth@rapie*.

La récidive

Le risque de r@cidive varie selon le stade d’@volution* (localis@ et/ou
m@tastatique) du ndphroblastome et si la chirurgie a pu enlever ou
non toutes les cellules canc@reuses. L’enfant est surveill@ de fa on
trk.s proche pendant les deux ann@es qui suivent I'op@ration, puis
la surveillance s’espace au fur et mesure que I'on s’@loigne des
traitements.

Les récidives du néphroblastome peuvent étre locales (au méme
endroit que la tumeur initiale) ou métastatiques (au niveau du
poumon et du foie).




Les examens r@alis@s pour d@tecter les signes* de
r@cidive sont :

e une radiographie* des poumons ;

® une @chographie* abdominale pour rechercher une
rechute locale, une atteinte de I'autre rein ou des m@tas-
tases au niveau du foie.

Lorsqu’une rdcidive est ddcelde, des traitements sont
mis en place. Ces traitements, chimioth@rapie, chirurgie
et radioth@rapie, peuvent gu@rir I'enfant.

Les effets secondaires tardifs des
traitements

Les effets secondaires tardifs lids aux traitements du
n@phroblastome ddpendent :

® des doses et du type de chimioth@rapie administrgs ;
¢ des antdc@dents* m@dicaux et chirurgicaux de I’enfant ;

e de I’ ge de I’enfant au moment de la ddcouverte de la
maladie.

Il peut s’agir d’une atteinte du rein, d’une fatigue du ¢ ur, d'une
st@rilitd, de s@quelles esth@tiques ou fonctionnelles. Ces effets
secondaires sont rares. Certains effets secondaires sont
encore mal connus et peuvent survenir trt.s longtemps aprts le
traitement. C’est la raison pour laquelle un enfant trait@ pour un
n@dphroblastome est surveillg rdgulitrement. Sa croissance et en
particulier I'apparition d’une scoliose (ddformation de la colonne
vert@brale) sont @galement @troitement surveill@es.

Vivre avec un seul rein est possible. Cependant, quelques prdcautions
sont prendre pour ne pas ab mer le rein restant :

® @viter de manger trop de protgines animales (viandes, poissons,
ufs, etc.) ;

® @viter certains m@dicaments ;

e |a plupart des sports sont permis, sauf les sports extrEmes
qui pourraient, en cas de chute, traumatiser le rein.




La surveillance permet de ddtecter les signes d’une @ventuelle
rdcidive et pr@vient les rechutes.

Les examens les plus frdguents sont une radiographie des
poumons et une @chographie abdominale.

La croissance de I'enfant et en particulier la survenue d’une
scoliose sont surveill@es rggulitrement.

/

Vous ne devez pas hdsiter dialoguer avec votre m@decin. Il est important
de poser toutes les questions qui vous pr@occupent. Des parents
d’enfants malades suggtrent d’@crire  I'avance une liste de

questions, ce qui permet de ne pas les oublier au moment
. de la consultation.

Questions a poser




Glossaire :

les mots et leur sens

Ce glossaire explique les termes en rapport avec le
pr@sent guide Comprendre le néphroblastome.

Un dictionnaire plus complet sur | ensemble des cancers
figure dans le livre Les cancers de A a Z. Ce dictionnaire
est disponible sur le site Internet de la Fdd@ration nationale
des centres de lutte contre le cancer (www.fnclcc.fr), ainsi
| adresse suivante :
Roche, 18, rue Dauphine, 75006 Paris, T@l. 01 40 46 94 91.

gue chez | @diteur

*\oir ce mot.

abdomen : partie inf@rieure du
tronc* du corps humain, s@parge du
thorax* par le diaphragme* et
limitge en bas par le bassin™.

adénopathie : augmentation, doulou-
reuse ou non de la taille d’un
ganglion* qui devient dur et parfois,
enflamm@. Une ad@nopathie peut
Etre provoqu@e soit par une
infection*, soit par des cellules
canc@reuses qui proviennent d’un
organe ou d’un tissu voisin.

Afssaps/Agence francaise de
sécurité sanitaire des produits de
santé : agence quivise garantir la
s@curitd des produits de santd.
Crd@e en 1998, I'agence @value,
contr le etinspecte les m@dicaments,
les cosm@tiques, etc., de leur fabri-
cation leur commercialisation.
C'est I'Afssaps qui donne I'autorisation
de vendre des m@dicaments.

aine : partie du corps situde entre
le haut de la cuisse et le bas-ventre.

ditions Frison-

aisselle : espace creux
situd sous le bras.

alopécie perte des
cheveux et des poils. C'est
un effet secondaire*
temporaire de certains
m@dicaments de chimioth?-
rapie*.
anatomopathologie : examen
au microscope* de cellules*
(examen cytopatholologique*
ou cytologie) ou de tissus*
(examen histopathologique*
ou histologie) de I'organisme.
Les m@decins parlent parfois
« d’anapath ». C’est I'histologie
qui permet d’'@tablir de fa on
certaine le diagnostic* de
cancer.

anatomopathologiste
m@decin spdcialiste qui
examine des cellules* et des
tissus* au microscope*.

anesthésie : acte qui
consiste  endormir et
rendre insensible un patient




(anesth@sie g@n@rale*) ou une
partie du corps (anesth@sie locale®).

anesthésie générale : acte qui
consiste endormir et rendre insen-
sible un patient.

anesthésie locale : acte qui consiste
endormir et rendre insensible une
partie du corps.

anesthésiste : m@decin sp@cialiste
qui endort et rdveille le patient lors
d’une intervention chirurgicale.

aniridie : absence, la naissance,
d’iris* au niveau des deux yeux, ce
qui entra ne une grande diminution
de la vision. Dans certains cas
cette anomalie g@n@dtique peut
s’associer un risque de survenue
d’un n@phroblastome.

antécédent : fait ant@rieur concernant
la sant@ du patient ou de sa famille.

antécédent médical : traitement
dgj subiou en cours ou maladie
antgrieure  (diabtte, maladie
cardiaque, etc.).

aplasie : trts forte diminution des
globules blancs*, accompagn@e
d’une baisse des autres @lgments du
sang (globules rouges* et plaquettes™).
C’est un effet secondaire™ temporaire
de certains m@dicaments de chimio-
th@drapie*.

artére : gros vaisseau sanguin® qui

conduit le sang du ¢ ur vers les
organes.

ascite : liquide qui se trouve dans la
cavit¢ abdominale*. Une quantit@
trop importante d’ascite ne provoque
pas de douleur.

Glossaire : les mots et leur sens

bassin : ensemble des os de la
partie inf@rieure de I'abdomen*,
articul? avec les jambes.

bénin/bénigne : sans gravit@. Une
tumeur b@nigne n’est pas un cancer.

bilan ensemble d’examens
m@dicaux qui @valuent I'dtat de sant?
d’une personne un moment donng.
Voir bilan diagnostique*, bilan d’ex-
tension*, bilan prdth@rapeutique™.

bilan diagnostique : ensemble
d’examens m@dicaux qui ont pour
but de d@terminer si le patient a
un cancer et si tel est le cas,
d’identifier le type de cancer.

bilan d'extension ensemble
d’examens m@dicaux destinds
@valuer I'@tendue du cancer et la
pr@sence ou non de m@tastases*
dans d’autres organes.

bilan préthérapeutique : ensemble
d’examens m@dicaux qui ont pour
but de r@unir tous les @l@ments
n@gcessaires I’'dtablissement
d’un plan th@rapeutique* (ou Plan
Personnalis@ de Soin). Au terme de
ce bilan, le m@decin dispose de
renseignements qui lui permettent
de poser un diagnostic et de
proposer un traitement adaptd la
situation de I'enfant.




biopsie : prdlbvement qui consiste
enlever un petit morceau de tissu*
afin de I'examiner au microscope*.
Le m@decin peut rdaliser une biopsie
avec ou sans anesth@sie* (locale ou
g9ndrale). Les techniques utilisdes
pour le pr@ltvement (chirurgie*,
ponction* ) ddpendent de I'endroit
og est plac@e la tumeur* et du type
de tissu analyser. Le fragment de
tissu est ensuite examin@ par un
m@decin anatomopathologiste*.

cancer : ensemble de cellules*
anormales qui se multiplient de
fa on incontr I@e. Elles finissent
souvent par former une masse qu’on
appelle tumeur maligne*.

cathéter/cathé : tuyau souple et
fin installd dans une veine* afin
d’y injecter un produit ou des
m@dicaments, ou pour effectuer une
prise de sang. Le cath@ter am@liore
le confort du patient qui n’a pas
besoin de subir une pigRre chaque
injection. Un cath@ter diminue le
risque d’ab mer les veines et facilite
les perfusions™ de chimioth@rapie*.
On parle aussi de port- -cath™ ou PAC,
ou encore de chambre implantable.

carcinome : cancer*.

cavité abdominale : espace situg@
au niveau du ventre l'int@rieur
duquel sont regroupds les organes
de I’'abdomen* (comme le foie, les
reins, etc).

cellule : gl@ment visible au micros-
cope* dont est constitug tout
organisme vivant. Plantes et animaux
sont compos@s de cellules trt.s diffd-
rentes qui se multiplient, meurent
et se renouvellent. Des cellules iden-
tiques assembldes entre elles
forment un tissu*. Des cellules
canc@reuses sont des cellules qui se
sont modifides et se multiplient de
fa onincontr Ide. Voir cancer®.

chambre implantable : type de
cath@ter* qui posstde son
extrgmit@ un bo tier pos@ sous la
peau, au niveau de la poitrine.
On parle aussi de port- -cath™ ou de
PAC.

chimiosensible se dit d’une
tumeur* canc@reuse qui rgagit aux
m@dicaments de chimioth@rapie*,
notamment lorsque la taille de la
tumeur diminue sous I'effet d’'une
chimioth@rapie.

chimiothérapeute m@decin
spdcialiste des traitements par
chimioth@rapie* ou hormonoth@-
rapie*, appel@ aussi oncologue*
m@dical.

chimiothérapie/chimio : traitement
gdn@ral* du cancer* I'aide
de m@dicaments toxiques pour
les cellules* canc@reuses. Ces
m@dicaments visent les d@truire
ou les empEcher de se multiplier.
Les m@dicaments de chimioth@rapie
peuvent CEtre administr@s par
pigRres, perfusions ou parfois, sous
forme de comprim@s.




chirurgie : acte qui consiste

opdrer un patient. Cette op@ration
peut avoir pour but soit de prdlever
quelques cellules d’une anomalie
afin de les analyser (biopsie™®), soit
d’enlever une tumeur (traitement).

chirurgien : m@decin sp@cialiste des
op@rations chirurgicales. C’est lui
qui enlktve la tumeur. Certains
chirurgiens sont sp@cialis@s en
canc@rologie.

cicatrice : marque laiss@e sur
la peau ou sur un organe par
une blessure ou une intervention
chirurgicale.

colonne vertébrale : tige osseuse
compos@e de verttbres empil@es les
unes sur les autres et qui supporte
I'ensemble du squelette humain.

Comité de protection des
personnes/CPP : comitd qui se
rdunit rdgulitrement dans chaque
rdgion afin d’examiner les projets
d’essais th@rapeutiques* et v@rifier
gu’ils respectent les droits et les
int@rEts des patients. Le CPP se
dZnommait auparavant CCPPRB.

créatininémie : mesure du taux de
crfatinine* dans le sang. Cette
mesure a pour but de s’assurer du
fonctionnement normal des reins.
En cas de mauvais fonctionnement
d’un rein, le taux de cr@atinine dans
le sang augmente.

créatinine mol@cule dont la
mesure dans l'urine est utilis@e
pour @valuer le fonctionnement des
reins.

cure : traitement m@dical d’une
dur@e ddterminde.

cytologie : technique d’examen qui
permet d’observer des cellules* au
microscope et de rechercher des
cellules anormales (des cellules
canc@reuses par exemple). On parle
aussi d’examen cytopathologique.
Voir anatomopathologie*.

diagnostic : d@marche qui identifie
la maladie I'origine des signes*
ou des sympt mes* ressentis
ou observ@s par le patient. Le
diagnostic permet de reconna tre
la maladie dont souffre le patient.
Voir bilan*,

diaphragme : muscle trts large qui
s@pare la poitrine de I'abdomen*,

drain : tuyau souple et fin. Maintenu

la base d’'une plaie, il permet
d’'@vacuer le sang ou des secrgtions
afin d’@viter une infection*.

echographie : technique d’examen
qui montre des images d’une partie
du corps ou de certains organes
I'aide d’ultrasons*. Il s’agit d’un
examen d'imagerie*. Cet examen
est indolore.

éducation thérapeutique : ensemble
d’actions propos@es aux patients
tout au long d’une maladie. Ces




actions ont pour but d'aider les
patients et leurs proches mieux
comprendre la maladie et ses
traitements, de participer aux soins
de fa on plus active et de favoriser
un retour une vie normale. La
notion d’@ducation th@rapeutique
recouvre un large champ qui va
de I'aide psychologique et sociale
I'information sur la maladie et
ses traitements, en passant par
I'organisation et la fa on dont les
soins se d@roulent I'h pital.

effet secondaire : les traitements
ont pour but de soigner le cancer*.
Parfois, ils entra nent des consg@-
quences d@sagr@ables pour le
patient qu’on appelle des effets
secondaires. Les effets secondaires
sont frdquents, mais ils n’apparais-
sent pas de fa on obligatoire
et systdmatique. lls d@pendent
des traitements re us, des doses
administrdes, du type de cancer et
de la fa on dont chacun r@agit
aux traitements. Il existe deux types
d’effets secondaires : les effets
secondaires imm@diats* et les
effets secondaires tardifs*.

effet secondaire immédiat
effet secondaire  court terme
(naus@es, perte de cheveux, etc.)
Temporaire, un effet secondaire
dispara t gdn@ralement aprts la fin
des traitements.

effet secondaire tardif : effet
secondaire long terme qui peut
appara tre longtemps aprts I'arrCt
des traitements (effet secondaire
de la chimioth@rapie surle ¢ urou

les reins par exemple). Un effet
secondaire tardif est appel? aussi
s@quelle* car le plus souvent, ces
complications tardives persistent.

équipe pluridisciplinaire :  @quipe
m@dicale constitude de plusieurs
spdcialistes. En cancdrologie, il est
habituel que le dossier des patients
soit prdsentd  plusieurs spdcialistes
afin de solliciter leur avis.

érytheme : rougeur de la peau.

étude clinique : @tude scientifique
effectu@e chez I'homme. Ce peut
Etre un essal thdrapeutique*, une
@tude @piddmiologique ou sociodco-
nomique.

essal thérapeutique : @tude qui vise

tester et @valuer de nouveaux
traitements afin de les comparer aux
traitements habituellement utilis@s.
Un essai th@rapeutique est propos?
au patient uniguement si le nouveau
traitement peut apporter un avan-
tage par rapport aux traitements
habituels (meilleures chances de
gudrison, diminution des effets
secondaires, am@lioration de la
qualitd de vie). Un essai th@rapeu-
tique est soumis I'approbation et
au contr le de conseils scientifiques,
du Comitd de protection des
personnes/CPP* et des autorit@s
sanitaires (AFSSAPS*). On parle
aussi d’Ztude clinique*.

examen anatomopathologique :
voir anatomopathologie*.

examen complémentaire ;. examen
qui vient compl@ter [I'examen
clinigue* pour avancer dans le




diagnostic ou pour r@aliser un bilan
d’extension®*, c’est- -dire pour
dgterminer si  des cellules
canc@reuses se sont propag@es dans
d’autres endroits du corps.

examen clinique : examen pratiqud
par un m@decin qui, aprks avoir
pos@ des questions en relation avec
la maladie, examine le patient
(auscultation, palpation, etc.).

examen cytopathologique
examen qui permet d’observer des
cellules* au microscope et de
rechercher des cellules anormales
(des cellules canc@reuses par
exemple). On parle aussi de
cytologie™.

examen d'imagerie : examen qui
permet d’obtenir des images d’'une
partie du corps ou d’'un organe :
radiographie*,  @chographie*,
scanner*, IRM*,

examen histopathologique
examen qui analyse au microscope
des fragments de tissus* pr@lev@ds
au niveau d’une anomalie. Cet examen
permet d’affirmer ou d'@liminer avec
certitude le diagnostic* de cancer*.
On parle aussi d’histologie. Voir
anatomopathologie*.

examen microscopique : examen
au microscope* de cellules™ ou de
tissus*.

examen radiologique : examen qui
permet d’obtenir des images d’une
partie du corps ou des organes. Il
existe diffgrents types d’examens
radiologiques : Ochographie*,

scanner®, IRM*. On parle aussi
d’examen d’imagerie.

extension stade d’@volution
d’un cancer. Un cancer commence
par le d@veloppement d’une ou
plusieurs cellules* canc@reuses.
Ces cellules se multiplient et
forment une tumeur. Quand les
cellules canc@reuses restent
dans I'organe d’origine, on parle
d’'@volution ou d’extension locale
du cancer. Plus les cellules se
multiplient, plus la tumeur grossit.
Elle risque alors de laisser @chapper
des cellules canc@reuses vers
d’autres endroits de I'organisme.
Si les cellules canc@reuses atteignent
des ganglions*, on parle d’exten-
sion r@gionale. Lorsqu’on retrouve
des cellules canc@reuses dans d’au-
tres organes (foie, os, poumon, etc.),
on parle d’extension m@tastatique.
Voir m@tastase*.

facteur de risque : @l@ment qui peut
favoriser le d@dveloppement d’un
cancer* ou une rechute*,

foie : organe situd en haut droite
de I'abdomen*. Il joue un essentiel
r le dans la coagulation du sang et
dans la digestion.

fonction rénale : fonction principale
du rein, qui est de filtrer le sang
et d’dliminer une grande partie
des impuret@ds produites par
I'organisme. Une fonction r@nale




normale est indispensable la vie.
Plusieurs m@thodes permettent
d'@valuer la fonction rdnale. La plus
simple et la plus utilis@e consiste

doser par une prise de sang
une substance appel@e crgatinine*,

ganglion : petit renflement r@parti
le long des vaisseaux lymphatiques®.
Dispos@s dans certaines parties du
corps, les ganglions sont soit
superficiels (dans le cou, l'aisselle*,
I'aine*), soit profonds (dans
I'abdomen*, le thorax*). Les
ganglions jouent un r le essentiel
dans la protection du corps contre
les infections* ou les cellules*
canc@reuses. lIs mesurent norma-
lement moins d’un centimttre de
diamttre. Si leur taille est anormale,
on parle d’ad@nopathie*.

glande organe ayant pour
fonction de produire une substance
particulitre. La plupart des glandes
s@crttent la substance qu’elles
produisent vers I'ext@rieur. On parle
alors de glandes exocrines?*,
comme le sein qui fabrique le lait
ou les glandes salivaires qui
fabriquent la salive. Certaines
glandes produisent des hormones*
gu’elles s@crttent dans le sang
comme les ovaires ou la thyro de. On
parle alors de glandes endocrines*,

glande endocrine : organe qui
fabrique une substance qu’elle libktre

dans le sang ou la lymphe* (une
hormone* par exemple).

glande exocrine : organe qui
fabrique une substance qu’elle libkre

I'ext@rieur du corps. Le sein
qui fabrique le lait ou les glandes
salivaires qui fabriquent la salive
sont des glandes exocrines.

glande surrénale : glande* situde
au-dessus du rein*.

globule blanc : cellule* qui combat
les infections*. Les globules blancs
se trouvent dans la lymphe* et dans
le sang.

globule rouge : cellule* du sang
contenant de I’h?moglobine*, ce qui
lui donne sa couleur rouge. Les
globules rouges servent transporter
I'oxygtne. On parle aussi d’h@matie.

gray : unitd de dose de rayons*,
abr@gde en Gy.

guérison : disparition des signes*
et des sympt mes* d’'une maladie
etretour une bonne sant@. Dans le
cas du cancer, on parle de gu@rison
dts lors que toute trace de cancer a
disparu aprts un certain temps.

hémihypertrophie : augmentation
du volume de la moiti@ du corps.

hémoglobine : mol@cule contenue
dans les globules rouges* du sang.
Elle transporte I'oxygtne et le gaz
carbonique entre les poumons* et
les cellules* de I'organisme.




histologie : technique d’examen
qui analyse au microscope des
fragments de tissus™* pr@lev@s au
niveau d’'une anomalie. Cet examen
permet d’affirmer ou d’'@liminer avec
certitude le diagnostic* de cancer*.
On parle aussi d’examen histopatho-
logique*. Voir anatomopathologie*.

hormone : substance produite par
certaines glandes* de I'organisme.
Les hormones agissent sur le
ddveloppement ou le fonctionnement
d’un organe. Parfois, elles stimulent
la croissance de cellules* canc@-
reuses.

hormonothérapie traitement
g?ndral* du cancer. Une hormono-
th@rapie consiste  r@duire ou
empCEcher I'activitd, ou la production
d’'une hormone*, susceptible de
stimuler la croissance d’une tumeur
canc@reuse.

hydrogéne : @l@ment chimique
pr@sent dans de nombreuses
mol@cules : eau, prot@ines, glucides

incision : entaille de la chair ou
d’'un organe avec un instrument
chirurgical.

infection : pr@sence d’un microbe*
dans I'organisme qui entra ne des
cons@quences sur le plan mddical.

infirmier : professionnel de sant@
dipl m@ d’ tat (parfois abr@g@ en
DE), chargd de la surveillance et des
s0ins aux patients.

Glossaire : les mots et leur sens

intestin : partie du tube digestif
faisant suite I’estomac.

iris : partiede I’ il qui lui donne sa
couleur.

IRM (Imagerie par Résonance
Magneétique) : technique d’examen
qui montre des images d’une partie
du corps ou des organes*. Comme
un scanner*, une IRM permet
d’avoir des images pr@cises de
plusieurs r@gions du corps.

insuffisance rénale : dysfonction-
nement des reins, responsable d’une
mauvaise @limination de I'urine.

lobe : partie du poumon. Le poumon
droit posstde trois lobes et le
poumon gauche deux lobes.

lymphe : liquide I@gtrement color@
dans lequel baignent les cellules®,
La lymphe transporte et @vacue
les d@dchets des cellules*. Comme
le sang, elle circule dans des
vaisseaux, appelds vaisseaux
lymphatiques*.

maladie veino-occlusive du foie :
maladie des vaisseaux du foie,
Dans le cas du n@phroblastome,
cette maladie est provoqu@e par
un m@dicament, I'actinomycine D,
et une radioth@rapie plus ou moins
importante.




malin/maligne se dit d’une
tumeur canc@reuse. Voir cancer®.

masseur-kinésithérapeute :
professionnel de sant@ charg@ de
rddduquer certaines parties du corps
par des mouvements.

métastase : tumeur* formgde par
des cellules canc@reuses provenant
d’une premitre tumeur. On parle
@galement de maladie m@tastatique,
ou de localisation secondaire du
cancer. Voir extension®,

métastatique : qui a produit des
m@tastases*.

microbe : micro-organisme invisible
I’ il nu susceptible de provoquer
des maladies (bacille, bact@rie, virus).

microscope : instrument d’optique
qui sert examiner les @ldments qui
ne sont pas visibles I' il nu. Voir
examen microscopique®*.

mucite buccale : inflammation de
la bouche. Une chimioth@rapie*
peut provoquer une mucite buccale
temporaire, parfois douloureuse.

muscle : organe fait de tissu
contractile qui assure le mouvement
en se contractant.

néphrectomie : intervention chirur-
gicale qui consiste enlever tout ou
une partie du rein. Dans le cas du
ndphroblastome, le chirurgien doit
enlever la totalit@ du rein qui contient
la tumeur ; on parle alors de

n@phrectomie totale unilat@rale (d’'un
seul ¢ t@). Dans certains cas rares
(comme lorsque les deux reins sont
atteints), le chirurgien peut CGtre
amen@ effectuer des n@phrectomies
partielles sur chacun des deux reins
afin d’enlever les tumeurs, tout
en pr@servant le plus possible la
fonction r@nale*.

neuroblastome : tumeur maligne*
de I'enfant qui se d@veloppe
au niveau du systtme nerveux.
Il existe diffdrentes formes de
neuroblastomes qui peuvent Etre
localisds diffdrents endroits du
corps (cou, thorax*, ventre, bassin®).

oncologue : m@decin sp@cialiste
dans les traitements du cancer. En
pddiatrie, on parle d’oncologue
pddiatre™.

organe : partie du corps qui remplit
une fonction particulitre (foie,
poumon, organe g@nital, etc.).

occlusion intestinale : blocage
anormal de I'intestin qui ne permet
plus aux matitres contenues dans
I'intestin* d’Etre @limindes.

option : recommandation® d’examen
ou de traitement. Dans une mEme
situation, les recherches scientifiques
n’ont pas identifig d’examen ou de
traitement qui pridsente plus d’avan-
tages que d’autres. Voir standard*.




PAC (port-a-cath ®) : cath@ter* de
type chambre implantable.

pathologiste : voir anatomopatho-
logiste*.

pédiatre : m@decin sp@cialiste
des maladies de I’enfant et de
I'adolescent.

perfusion : injection goutte goutte
de m@dicaments liquides dans les
veines (lors d’une chimioth@rapie*
par exemple).

plaguette : cellule* du sang qui
arrkte les saignements et permet la
cicatrisation

plan thérapeutique : ensemble de
diffgrents traitements r@alisds dans
un ordre bien ddfini. Par exemple,
une chirurgie* peut Etre suivie d’une
chimioth@rapie*. Le plan th@rapeu-
tique entre dans le programme
personnalisd de soins* (PPS)
propos@ au patient.

plévre : membrane constitude de
deux feuillets qui enveloppent les
poumons.

ponction : pr@ltvement de cellules*,
de tissu* ou de liquide I'aide d’une
aiguille fine, dans une partie
du corps. En cas de pr@lbvement
de cellules, on parle de ponction
cytologique ; en cas de prdltvement
de tissus, on parle de biopsie*.

poumon : organe de la respiration,
divis@ en lobes*, situ@ dans la cage
thoracique (poitrine). Il est entour@
par une membrane, la pltvre*.

port-a-cath ® (PAC) : cathéter* de
type chambre implantable*.

prélevement @chantillon de
I'organisme (sang, tissu*, etc.) que
I'on prend afin de I'examiner au
microscope. Voir ponction* et biopsie*,

pression artérielle :  mesure de la
pression du sang exerc@e sur la
paroi des artt.res.

protocole : description prdcise
des conditions et du ddroulement
d’une @tude ou d’'un traitement.
Un protocole de chimioth@rapie*
a pour but de sp@cifier les noms
et les doses de m@dicaments, le
nombre de cures, etc.

programme personnalisé de
s0ins/PPS : ensemble des traite-
ments, bilan et programmation
dgtaillde I'aide d’'un agenda
propos@ au patient. Ce programme
peut @voluer ou Etre modifid au
cours de la maladie.

psychiatre : m@decin sp@cialis@
dans I'@coute du patient et de ses
proches en ce qui concerne leurs
difficultds psychologiques lides au
cancer et ses cons@quences. On
parle aussi de psycho-oncologue.

psychologue : personne sp@cialis@e
dans I'@coute des patients et des
proches en ce qui concerne leurs
difficultds psychologiques lides au
cancer et ses cons@quences. On
parle aussi de psycho-oncologue.




radiographie/radio : examen qui
permet d’obtenir des images d’'une
partie du corps I'aide de rayons
X*. 1l s’agit d’un examen d’ima-
gerie*. Voir radiologie*.

radiologie : sp@cialitd m@dicale qui
utilise des rayons X* ou des ultra-
S0Ns* pour obtenir des images d’une
partie du corps ou des organes
(radiographie*, @chographie*,
scanner*, IRM%*).

radiologue : m@decin sp@cialiste qui
rdalise et interprite des images de
parties du corps lors des examens
de radiologie*.

radiothérapie : traitement local*
du cancer I'aide d’un appareil qui
@met des rayons*. Ces rayons,
dirig@s vers la tumeur, la d@truisent.
L’efficacitd du traitement n’est
pas visible imm@diatement, mais
seulement aprts plusieurs semaines
ou plusieurs mois. Ce traitement se
fait dans un service sp@cialis@ de
radioth@rapie. On parle aussi de
rayons ou de s@ances de rayons.

radiothérapeute : m@decin spdcia-
liste du traitement des cancers
par radioth@rapie*. On parle aussi
d’oncologue radioth@rapeute.

rayons : voir radioth@rapie™*.

rayons X : rayons invisibles plus ou
moins arrEt@s selon les diffdrents
composants du corps qu’ils
traversent. Les rayons qui peuvent
traverser sont d@tect@s et dessinent

des images de I'intdrieur du corps.
Les rayons X sont @galement
appel@s photons X.

récidive : r@apparition de cellules
canc@reuses, au mEme endroit ou
dans une autre r@gion du corps,
aprks une rdmission*. Une r@cidive
peut survenir trks t taprts la fin des
traitements, mais aussi aprts une
longue p@riode de rdmission.

rechute : r@apparition de cellules
canc@reuses, au mEme endroit ou
dans une autre r@gion du corps.
Une rechute peut survenir trks t t
aprts la fin des traitements, mais
aussi aprts une longue p@riode de
rdmission. On parle aussi de rgcidive.

recommandation : examen, ou
traitement, pr@dconis@ dans une
situation donn@e, selon les r@sultats
des recherches scientifiques. On
distingue deux types de recomman-
dations : les standards*, lorsqu’il
existe une seule recommandation,
et les options*, lorsqu’il existe
plusieurs recommandations.

rein : organe qui @pure le sang en
fabriquant I'urine.

rémission : disparition des signes*
et des sympt mes* d’'une maladie.
Dans le cas du cancer, on parle de
rdmission dts lors que toute trace
du cancer a disparu. Au bout d’un
certain d@lai, la rdmission devient
gudrison*,




scanner : examen qui permet
d’obtenir des images du corps
I'aide de rayons X*. C’est un type de
radiographie* dont les images sont
reconstitu@es par un ordinateur,
ce qui permet une analyse prdcise
de diffdrentes r@gions du corps. On
parle aussi de tomodensitomt.tre,
abrdg@ en TDM.

séquelle : complication plus ou
moins tardive et durable d’une
maladie. Les s@quelles peuvent Etre
esth@tiques (cicatrice importante
aprts une op@ration, par exemple)
ou affecter le fonctionnement d’un
organe*. Voir effet secondaire*.

signe : anomalie observ@e par le
patient ou par le m@decin.

sporadique : se dit d’un cancer qui
se d@veloppe sans que I'on ait pu
ddterminer des facteurs de risque*.

stade : ensemble des informations
sur la taille de la tumeur®,
I’envahissement des ganglions*
et la pr@sence @ventuelle de
mdtastases*. Voir extension*

stade d'évolution : voir extension*.

standard : examen ou traitement
pour lequel les rdsultats sont connus
et qui est considdrd comme le
meilleur examen ou traitement. Un
examen ou traitement standard est
propos@ de fa on systdmatique dans
une situation donn@e. Il arrive que
le m@decin ne puisse pas disposer
de I'examen ou appliquer le traitement

standard du fait de facteurs particu-
liers ligs au patientou  sa maladie ;
le m@decin propose alors un ou
plusieurs examens ou traitements
mieux adapt@s la situation. Voir
recommandation* et option*.

symptdme : manifestation anormale
provoqude par la maladie sur I'or-
ganisme. Un sympt me peut Etre
ressenti d’'une fa on diffdrente d’un
patient  I'autre (gEne, douleur,
bri3lure, sensation d'@touffement,
etc.).

syndrome ensemble de
sympt mes* et de signes* qui sont
rgunis de fa on caract@ristique.

syndrome de Drash : syndrome
gdn@dtique trks rare qui associe des
anomalies des organes g@nitaux,
une maladie r@nale pouvant
compromettre la fonction r@nale
et provoquer [I'apparition d'un
n@phroblastome.

syndrome de WAGR :syndrome*
gdn@dtique trks rare qui associe une
aniridie*, des anomalies des
organes g@nitaux, un retard mental
et un ngphroblastome. WAGR est
I'abr@viation anglaise de toutes ces
anomalies : Wilms tumor (autre nom
du n@phroblastome), Aniridia,
Genito-urinary  malformation,
mental Retardation.

Syndrome de Wiedemann-
Beckwith : syndrome g@ng@tique trt.s
rare qui associe une grande taille
(gigantisme), des anomalies de la
paroi de I'abdomen ou de I'ombilic,




une grosse langue et des anomalies
du lobe de I'oreille. Ce syndrome
prddispose au risque d’apparition
d’un n@phroblastome.

thorax : partie sup@rieure du tronc
qui contient le ¢ ur et les poumons.

tissu : ensemble de cellules* qui ont
une mE&me fonction (tissu muscu-
laire, tissu osseux par exemple).

traitement général : traitement qui
agit sur la tumeur et sur I'ensemble
du corps par voie g@dn@rale. Une
chimioth@rapie* est un traitement
du cancer™* par voie gdndrale.

traitement local/traitement

locorégional traitement qui
consiste agir directement sur la
tumeur® ou sur la r@gion og est
situge la tumeur. Le but de ce type
de traitement est d’@liminer toutes
les cellules* canc@reuses dans la
rdgion de la tumeur. La chirurgie*
et la radioth@rapie* sont des trai-
tements locor@gionaux du cancer®,

tronc : partie principale du corps
humain sur laguelle sont fixds la tEte
et les membres.

tumeur . masse de cellules qui
forme une boule. Il existe des
tumeurs b@nignes* et des tumeurs
malignes*. Voir cancer*.

tumeur bénigne masse de
cellules* non canc@reuses. Il existe
des tumeurs b@nignes du rein.

tumeur maligne masse de
cellules* canc@reuses. Voir cancer®.

ultrason : vibration non audible
par I'oreille humaine, utilis@e lors
de certains examens d’imagerie*
(0chographie*)  ou  certains
traitements.

uretere : canal qui conduit I'urine
durein lavessie*.

vaisseau : conduit destin@ trans-
porter dans I'organisme le sang ou
la lymphe* (veine*, arttre*,
vaisseau lymphatique*).

vaisseau capillaire : vaisseau
sanguin® trks fin.
vaisseau lymphatique canal

par lequel circule la lymphe*. Les
vaisseaux lymphatiques et les
ganglions* forment le systtme
lymphatique.

vaisseau sanguin : canal par lequel
circule le sang (arttre*, veine* ou
petit vaisseau capillaire®).

veine : vaisseau® qui ramtne le
sangverslec ur.

vessie : r@servoir dans lequel
s’accumule I'urine qui arrive des
reins par les urettres*.

voie générale : voir traitement

gdndral*.




Les SOR SAVOIR PATIENT

Le programme SOR SAVOIR PATIENT, « Standards, Options et
Recommandations pour le Savoir des Patients », est men@ depuis
1998 par la F@d@ration nationale des centres de lutte contre le cancer
(FNCLCQC) et les vingt Centres rdgionaux de lutte contre le cancer
(CRLCCQ), en collaboration avec la Ligue nationale contre le cancer,
la F@d@ration hospitalitre de France (FHF), la F@d@ration nationale
de canc@rologie des centres hospitaliers r@gionaux et universitaires
(FNCCHRU) et la F@d@ration fran aise de canc@rologie des centres
hospitaliers g@n@raux (FFCCHG), et depuis janvier 2005, avec I'Institut
national du Cancer (INCa).

Ce programme vise

° mettre la disposition des personnes malades une information
mddicale valid@e, compr@hensible et r@gulitrement actualis@e sur
le cancer ;

* mieux leur faire comprendre les diffdrents aspects de la maladie
et ses r@percussions, tant sur le plan m@dical que social, familial
et psychologique ;

e faciliter le dialogue entre les patients, leurs proches, le m@decin
et I'dquipe soignante ;

® permettre aux patients de mieux participer aux choix de leurs
traitements.

Des guides a l'usage des parents d'enfants malade et de
leurs proches

Le programme SOR SAVOIR PATIENT @labore des guides d’information
et de dialogue pour diffdrents cancers, destination des personnes
malades et de leurs proches. Les informations m@dicales contenues
dans ces guides sont issues de documents scientifiques @labor@s par
des experts sp@cialistes du cancer : les Standards, Options et
Recommandations, abrdg@s en SOR.

Les SOR sont des recommandations destin@es aux m@decins
spdcialistes. Ces documents m@dicaux rdsument les r@sultats des
recherches publi@es dans les revues scientifiques dans le domaine
du cancer. partir de ces donndes et de I'exp@rience des canc@rologues,
les SOR d@finissent la meilleure prise en charge existante pour
un cancer donng@. Il existe deux types de recommandations : les




standards* et les options*. Ces recommandations ont
pour objectif d’aider les m@decins et les patients choisir
les d@cisions m@dicales les plus approprides, que ce
soit au niveau du diagnostic, des traitements ou
de la surveillance. Ces documents sont disponibles
auprts de la FNCLCC (101, rue de Tolbiac 75013 Paris -
T@1: 01 76 64 78 00 - www.fnclce.fr).

Le guide Comprendre le cancer le néphroblastome
est une version adapt@e et issue des publications
scientifiques et des recommandations internationales.
Elle a 0t@ validde par des experts sp@cialistes du
n@phroblastome et par le Comitd N@phroblastome de la
Socigtd Fran aise de Lutte contre les cancers et Leucdmies
de I'Enfant et de I'adolescent (SFCE). Associant
@troitement groupes de parents et proches d’un enfant
malade, cette adaptation en langage non scientifique a
@t r@alis@de par une @quipe pluridisciplinaire, compos@de
de professionnels de sant@ sp@dcialistes du cancer, de
professionnels param@dicaux, de charg@s de missions en santd
et de spdcialistes du langage (voir la liste des membres du
groupe de travail, p. 2).

Ce guide peut permettre de retenir plus facilement les
explications du m@decin et de I'@quipe soignante. |l complt.te ou
renforce I'information que le m@decin est tenu de lui donner. C’est
un outil d’information, consultable par les proches et utilisable
dans une d@marche d’@ducation th@drapeutique* du patient.

Le m@decin ne connat pas ce que le patient sait dgj , ni la
quantitd d’informations qu’il souhaite avoir. Il ne sait pas ce
qu’il peut entendre, ni ce qu’il veut comprendre. Les m@decins
disposent de nombreux @l@ments d’'informations. Certains en
donnent spontan@ment, d’autres moins. Certains utilisent des
mots simples, d’autres un langage plus technique. Le m@decin
doit s’adapter chacun de ses malades pour fournir une
information aussi compr@hensible que possible. Si le patient
estime qu’il n’est pas suffisamment informg, il est en droit de
demander des explications suppl@mentaires.




Les guides SOR SAVOIR PATIENT sont rdgulitrement mis  jour en
fonction des nouveaux r@sultats de la recherche.

Comment ce guide a-t-il été élaboré ?

Des parents, d’anciens parents et des proches ont gt@ impliquds dans
le travail d’@laboration de ce guide, lors de r@unions, d’entretiens
individuels et I'aide de questionnaires. Leur participation a permis
d’adapter les informations aux besoins qu’ils ont exprim@s.

L’ensemble des informations m@dicales a @t@ validd par des spdcia-
listes du n@phroblastome (voir la liste des membres du groupe de
travail et des relecteurs).

Ce guide concerne le n@phroblastome. Il n’aborde pas :

® |les autres formes de cancer du rein de I'enfant ;

e |es cancers m@tastatiques et le traitement des rechutes® ;

¢ |a prise en charge de la douleur et de la fatigue ;

* |es aspects psychologiques ;

® |es aspects sociaux lids au cancer (cong@s maladie, aides sociales, etc.).

Ces thtmes sont abord@s de fa on d@taillde dans d’autres guides
d’information et de dialogue (voir p. 51).

Sources de financement

Ce guide a b@ndfici@d d'un soutien financier des Centres r@gionaux
de lutte contre le cancer (CRLCC), du ministtre de la Sant@ et des
Solidarit@s, de la Ligue nationale contre le cancer, de la F@ddration
hospitalitre de France (FHF), et depuis janvier 2005, de I'Institut
national du cancer (INCa).




I. Aerts, oncologue p@diatre, Institut Curie, Paris

Y. Aigrain, oncologue p@diatre, H pital Robert Debrg, Paris

G. Audry, chirurgien p@diatre, H pital Trousseau, Paris

R. Bouvier, anatomopathologiste, H pital douard Herriot, Lyon

G. Couillault, oncologue p@diatre, Centre Hospitalier Universitaire, Dijon
A. Delarue, chirurgien, H pital d’enfants de la Timone, Marseille

L. De Lumley, oncologue p@diatre, Centre Hospitalier Universitaire, Limoges
F. Dijoud, oncologue p@diatre, H pital Debrousse, Lyon

F. Gauthier, chirurgien p@diatre, H pital BicEtre, Le Kremlin-BicEtre
J.-L. Habrand, oncologue radioth@rapeute, Institut Gustave Roussy, Villejuif
0. Minckes, oncologue p@diatre, Centre Hospitalier Universitaire, Caen
A. Notz-Carrere, oncologue pddiatre, Centre Hospitalier Universitaire, Bordeaux
F. Pein, oncologue p@diatre, Institut Gustave Roussy, Villejuif

D. Plantaz, oncologue p@diatre, Centre Hospitalier Universitaire, Grenoble
S. Sarnacki, chirurgien p@diatre, H pital Necker, Paris

E. Seigneur, p@dopsychiatre, Institut Curie, Paris

M.-D. Tabone, oncologue p@diatre, H pital Trousseau, Paris

D. Valteau Couanet, oncologue p@diatre, Institut Gustave-Roussy, Villejuif
J.-P.Vanier, oncologue p@diatre, Centre Hospitalier Universitaire, Rouen




Comité d’organisation des SOR

T. Philip, directeur des SOR, p@diatre, FNCLCC, Paris
B. Fervers, directeur adjoint des SOR,
coordinatrice des projets internationaux, oncologue m@dical, FNCLCC, Paris

SOR spécialistes

A. Bataillard, coordinatrice des SOR sp@cialistes, m@decin g@ndraliste,
FNCLCC, Paris

L. Bosquet, responsable des m@thodologistes, FNCLCC, Paris

C. EL Guerche-Seblain, m@thodologiste, FNCLCC, Paris

S. Guillo, m@thodologiste, FNCLCC, Paris

D. Kassab-Chahmi, m@thodologiste, FNCLCC, Paris

F. Planchamp, m@thodologiste, FNCLCC, Paris

S. Rousmans, m@thodologiste, FNCLCC, Paris

E. Luporsi, m@thodologiste associde, oncologue m@dical,

Centre Alexis Vautrin, Nancy

S. Theobald, m@thodologiste associ@, m@decin de sant@ publique,
Centre Paul Strauss, Strasbourg

H. Cazeneuve, charg@ de projet, sociologue, FNCLCC, Paris

F. Farsi, rgf@rent rdseau, m@decin de sant@ publique, R@seau Oncora, Lyon

SOR SAVOIR PATIENT

J. Carretier, coordinateur des SOR SAVOIR PATIENT, m@thodologiste, chargd
de mission en sant@, FNCLCC, Paris

L. Leichtnam-Dugarin, m@thodologiste, chargde de mission en santd,
FNCLCC, Paris

S. Brusco, m@thodologiste, charg@e de mission en santd, FNCLCC, Paris

M. Déchelette, m@thodologiste, FNCLCC, Paris

V. Delavigne, linguiste, FNCLCC, Paris

Projets internationaux
M. Rémy-Stockinger, charg@e de projet international, FNCLCC, Paris
V. Millot, assistante de gestion, FNCLCC, Paris

Service administratif
L. Pretet, assistante de gestion, FNCLCC, Paris
A. Adon, employ@e administrative, FNCLCC, Paris

Documentation
C. Prot, technicienne documentaliste, FNCLCC, Paris

Service éditorial

H. Borges-Paninho, responsable de | @dition, FNCLCC, Paris
D. Gouvrit, assistante de gestion, FNCLCC, Paris

E. Sabatier, assistante de gestion, FNCLCC, Paris




Informations pratiq

mGuides SOR SAVOIR PATIENT parus sur kinternet et sur papier

€ Comprendre le cancer du sein (mise jour) (2007)

€ Comprendre la nutrition ent@rale (2007)

€ Comprendre le ndphroblastome (2006)

€ Comprendre le cancer du rectum (2006)

€ Vivre auprts d une personne atteinte d un cancer (2006)

€ Fatigue et cancer (2005)

€ Comprendre le cancer de la prostate (2005)

€ Comprendre la chimioth@rapie (2004)

€ D@marches sociales & cancer (2004)

€ Comprendre le cancer du poumon et En savoir plus sur le cancer
du poumon (2003)

€ Comprendre | ost@osarcome (2003)

€ Comprendre le cancer du sein (mise jour 2002)

€ Le risque familial de cancer du sein et/ou de | ovaire (2002)

€ Comprendre le cancer de | ovaire (2002)

€ Comprendre le neuroblastome (2001)

€ Comprendre le neuroblastome localis@ (2001

€ Comprendre le neuroblastome diss@min@ (2001)

€ Comprendre le neuroblastome 4S (2001)

€ Comprendre le cancer du sein non m@tastatique (2000))

m Fiches deinformation SOR SAVOIR PATIENT parues
€ Comprendre le scanner (2007)

€ Comprendre | IRM (2007)

€ Comprendre la mammographie (2003)

€ Comprendre | dchographie mammaire (2003)

€ Comprendre la biopsie @choguid@e du sein (2003)

€ Comprendre la biopsie st@rdotaxique du sein (2003)

€ Comprendre le repdrage mammaire prdop@ratoire (2003)

m Guides SOR SAVOIR PATIENT parus sur leinternet
€ Vivre pendant et aprt.s un cancer (2005)

€ Utilisation de la tomographie par @mission de positons au FDG (TEP-FDG)
en cancg@rologie (2004)

m D'autres guides SOR SAVOIR PATIENT sont prévus :
€ Comprendre la radioth@rapie

€ Comprendre les tumeurs c@r@brales

€ Comprendre le cancer du ¢ lon

€ Comprendre le m@lanome

€ La prise en charge de la douleur

La F@ddration nationale des centres de lutte contre le cancer (FNCLCC) n est pas habilitge
recueillirou r@pondre aux questions d ordre m@dical. Pour toute question de cet ordre, nous
vous invitons en parler - votre m@decin. Un service t@l@phonique d information, de conseil et
de soutien « Cancer info service », assur@ par la Ligue nationale contre le cancer, rdpond aux
besoins d informations de tous ceux qui sont concernds par le cancer : Cancer info service 0
810810 821 (Num@ro Azur, prix d un appel local). Des informations compl@mentaires sur les
diffdrents cancers sont disponibles sur les sites internet de la FNCLCC (http://www.fnclce.fr)
et de la Ligue nationale contre le cancer (http://www.ligue-cancer.asso.fr).







Mentions légales

Les SOR SAVOIR PATIENT sont des guides d'information et de dialogue, accessibles
sur l'internet, a destination des patients atteints de cancer et de leurs proches.
Ces guides ont pour fonction d'aider les patients et leurs proches a mieux commmuniquer
avec les médecins en ce qui concerne les maladies cancéreuses, leurs traitements
et les modalités de prise en charge. Ils permettent ainsi d'associer davantage le
patient a l'acte thérapeutique.

Ces guides participent a l'information du patient sans pour autant pouvoir se
substituer aux informations données par les médecins, ni remplacer la relation
individuelle et personnelle entre le médecin et le patient.

Les SOR SAVOIR PATIENT sont de simples outils d'informations médicales,
décrivant en termes compréhensibles par les patients et leurs proches 'état des
connaissances sur la prise en charge des différents cancers. Ils se basent
sur une revue critique des données de la littérature scientifique et du jugement
argumenté des experts. Ces guides sont d'un usage facultatif. Ils n'ont donc
aucune valeur en termes d'avis thérapeutique ou de prescription et, malgré tout
le soin qui a été apporté a leur rédaction, ils peuvent inévitablement comporter
des erreurs ou des approximations. A ce titre, la FNCLCC n'assume aucune responsa-
bilité propre en ce qui concerne les conséquences dommageables éventuelles
pouvant résulter de U'exploitation par les patients des données extraites du docu-
ment, d'une erreur ou d'une imprécision dans le contenu des documents.

Les SOR SAVOIR PATIENT, élaborés a l'initiative de la FNCLCC, utilisent et
adaptent en langage non scientifique des informations médicales empruntées
aux SOR. Ils constituent des ceuvres dérivées au sens de l'article L 113-2 du Code
de la Propriété Intellectuelle (CPI).

L'adaptation de l'ceuvre premiére que constitue les SOR ayant été réalisée a
'initiative de la FNCLCC, celle-ci est seule investie des droits d'auteur de nature
patrimoniale sur l'ceuvre nouvelle en application de l'article L 113-4 du CPI.

Vous étes autorisé a télécharger, imprimer et utiliser des extraits des SOR SAVOIR
PATIENT pour votre usage personnel non commercial, sous réserve de la
citation de la source originelle.

Sivous souhaitez diffuser des guides SOR SAVOIR PATIENT, téléchargez les bons
de commande correspondant aux guides d'information et de dialogue souhaités
sur le site internet de la FNCLCC.

Pour toute autre utilisation des SOR SAVOIR PATIENT et, en particulier pour leur
republication ou leur redistribution, sous quelque forme et par quelque moyen
que ce soit, vous devez obtenir l'autorisation expresse et préalable de la FNCLCC.
S'il est effectué sans autorisation, ce type d'utilisation peut étre constitutif d'actes
de contrefacon susceptible d'engager la responsabilité civile et pénale de leur
auteur. Les demandes d'autorisation peuvent étre adressées au Service des SOR
de la FNCLCC.



OU SE PROCURER LES GUIDES SOR SAVOIR PATIENT ?

Les guides SOR SAVOIR PATIENT sont disponibles
sur les sites internet de la FNCLCC
http://www_.fncl cc.fr

et de la Ligue nationale contre le cancer
http://www __.ligue-c ancer.asso.fr

Vous pouvez également vous les procurer dans le
Centre de lutte contre le cancer le plus proche de chez vous,
ainsi qu'a la Ligue nationale contre le cancer
14, rue Corvisart - 75013 Paris

Ce guide peut vous étre remis gracieusement
par un médecin ou une association partenaire.

CANCERIMNFOSERVICE

0810 810 821

L Py
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