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Hadrien mene la vie |
dE tous'les garcons . ! UNDI 7 MAl 2001, CE MATIN-LA, HADRIEN SE

Avec sa Voix tnute;
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entre ecole et a utres Dominique; laisse passer un défai de 48 hed

\ avant de consulter-Pourtant, cette’ f'érra elle‘esti inguiste et ‘
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: activites. Il Y a cing ‘;Ii:ache lllica un rendez-vous chez e pedratre “En pal-
Zi e I P ant I'abdomen d! Hadrien, il'a constaté |3 présence ' une.
’ (e a rIE puu rta nt’ II' S ESt = I8 al aussitot penge a une tumeur Jene sals pas:'-
Sy battu pendant de pourquoi, j'avais I'impression que c'était grave: ' Le:
il o : medecin les envoie passer ne e’chpgraphm nurgence . qui.
it il l.Dng_S mois contre un confirme hélas les craintes maternelles: "Dans ['heure: qui
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N T et S suivait, raconte Guy e papa d'Hadrien, il etait admis a I'Ha-
.-I.“ i J' ff il cancer du rein... pital des Enfants (HUDERF)." Dés son arrivée, Hadrien subit
il o Meaud Plrotte une serie d'examens: Et le lendermain, e d:agnu*stlc tombe:j|

-estatteint d'un cancer du rein, app-eie>tumeur de Wilms,

Sus a-la fataliteé
“Alce moment, la seule chose: qu'on aen téte est: can
= mort; C'est |a peur qui domine tout, expligue Dominigues '
"On m'auraitdit qu'il était mort. ¢ étm{cparerl confirme Guy....
Bes qu'en prononce le'mat: cancer; on seditquec ‘est foutd.” - ‘
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Mais Iequipe medicale veille; i Ent‘curant*\;aﬁurant et infor-

e mant les parents. "Médecins et inflrmiers ont'
" rout fait pour dissiper rotre ‘EHEOISSE nous:
0p- g . repetant que [a plupart des: enfames, s'en sar=
P]us_de de guerisan tent, que c'était Un début et non une fin.!
- Diailleurs; le diagnostic est encolirageant,
- = Latumeur de Wilms ou néphroblastome touche: essentiellement les 'Les examens.ont révele unnephroblastome
enfants de moins de 5 ans, elle est frés rare. -aprés 8-ans. de stade 1-un cancer qui. gusnt al gn% Eég e
* Tumedr rénale la: plus fréquente chez lesenfants (plus de 90%), elle mercredi, Hadrien a commencé 3 suivre Upe
représente environ 6% des cancers pédiatrigues, chimiothérapie; Ce qu'on lui a expliqué? /
* Dans la majorité des cas, le néphmb!astume est dil, comme les Qu'il avait une h“':'“ avec des mauvai:
autres cancers, 3 des dézgk gchrnmqahﬁ#ﬁués-“a Vintérieur des ses cellules et que [es mﬁ“:ﬁ"’;‘?ﬂ
cellutes de latume r §.0n trouve des formes familiales de 3 petits soldats - allalent ;ﬁif-l' ner. Il nous -
matadie ou upe: oS des malformations congénitales. a demandé ce qui sepasserait si le médica-
= Les progres. de;”tra:teﬁne s ont permis d'aboutir aujourd'hui'a "ﬁe"'t ne magehalt pas: j| avaut bien compris .
ta guerison de plus de B0% des enfants atteints, contre moins de la gravite"de sa situation..." Mais Hadrien-est =
50% a la fin des années 40. dECidé 3 batailler ferme, ”
‘Ma Santé seprembre 2006 . i r |




Désillvsions

Aprés une semaine d'hOSpitaIisa'tion,
il peut poursuivre sa chimiothéraple}ep
hopital de jour. Début juin, il est opéré:
on lui enlgve le rein atteint. "Ensuite,
ca a été la dégringolade. Les analyses
ont montré une atteinte des couches
entourant le rein. li passait au stade
2 et ses chances de guéiison s¢ rédui-
saient.” Une modification est apportée
au traitement, qu'Hadrien poursuit
jusque mi-aodit. Il peut ensuite s'offrir
une parenthése de quinze jours. "Nous
avons pu partir en vacances a la mer,
ce qui nous a permis de mener une
vie familiale presque normale, juste
interrompue par des prises de sang dg
contrle & I'hpital local.”

En septembre, c'est |'heure du pre-
mier bilan. La déception est cruelle:
Hadrien a résisté au traitement,
des métastases sont détectés dans
ses poumons. Son cancer est au stade
4, il faut envisager un traitement lourd.
Les médecins font appel a leurs collg-
gues européens pour affiner la mise au

" point de la thérapie.

Un an d hdpital

C'est |3 que le plus dur va se jc?uer
pour Hadrien: pendant dix mois, if va
fivrer un combat sans merci contre
ja maladie. Tout en poursuivant sa
chimiothérapie a |'Hépital des Enfants,
il est opéré d'un poumon en septem-
bre et de ['autre en janvier a Erasme,
opérations suivies d'une radiothérapie
i Bordet. "Les équipes travaillaient en
contact étroit, se déplagant pour des
visites et se téléphonant aprés les opé-
rations.” Le petit garcon passe |e plus
clair de 'année de ses guatre ans &
I'hdpital. "Au départ, il €tait prévy qu'i
soit hospitalisé une semaine, puis qu'il
rentre deux semaines a la maisan avant
de poursuivre la cure suivante. En réa-
lité, au bout de quelques jours chez
nous, sa température augmentait et il
rejoignait son it d'hdpital.” La vie de la
famille est centrée sur la maladie d'Ha-
drien. Sa maman prend une pause car-
tigre a mi-temnps. "Mon employeur -
formidable - m'a permis d'adapier
mes horaires en fonction des évé-
nements. Quand Hadrien était a I'h&-
pital, je restais aupres de lui la semgine
et son papa le week-end.” Impossible
de trouver un garde-malade qui prenne
en charge une pathologie grave...

Mz Santd  syphomibne poed

TENIR BON, ensemble!

L'BMION PATT LA FORCE |
Avec les parents d'autres enfants matades, Dominigue et Ll -
Guy Stichelbaut ont fondé U'association Ensemble, Pas a Pas: pou

soutenir les proches des enfants qui se battent contre la maladie.

SR PLUSTEURS FROMTS _
L)ij fcfur%?digieur action: un groupe de parnle:. pourse ren;antre;.r
partager vécus et angoisses ou parler de [‘Ievntutlun de La~mala ie, -
L'association organise également def. altellers pour I.gs freres et_ SORLIT
et, toujours en collaboration avec !.‘hopltal., met sur pied des actions
visant &y améliorer [a vie quotidienne.

Ensemble, Pas & Pas asbl, Internet: www.ensemble-pasapas.be.

Hadrien:
D= BON
POPI, GROS CHINOIS...

Quelssouvenirs gardes-tu de
I'hopital?: :
"L salle de jeux et I'écale en bas ou
on faisait des bricolages. Et aussile
stage Harry Potter dans un village
‘avec des petites maisons... Il ¥ r_ava:t
d'autres:enfants et uneinfirmigre.”

Te' rappelles<tu du traitement?
“Non... Enfin, je me souviensdu truc,
tu-sais, papa, ke grapd truc.. lPa:;:‘a:
"'appareillage de perfusion qu'l‘l.
trafnait partout avec tui.") Des fois,
ils me mettajent:des-sacs.de sang. Je
restais dans.mon Lt souvent.”
Comment ca se passaitavec les
médecinsatinfirmiers?

"Bienl |l y-avait Popi, Gros _Ghirmlis...
0Ouj, elle ressemblaitaun Ehinols"
{Maman: "|Uavait-donné des sUrnoms.
— affectusux — auXx infirmiers.. |

VIL) IV -
SOUS MORPHINE

Hadrienva chercher “sa-petite
boite!, un cathéter central place
sous sapeau;qulpermettait
diéviter de lui faire constamment
des pigdres, et qu'ila conserve,
“Oh, caaretrécil”

C'esttoi quiasgrandl,non?
Comment te:sentais-tuavant les
opérations? o

" Jetais un peu stresse, je
n'avais pas.envie.”

Tu-savais gu'il fallait le:falra?
"0ui, je:preferais. Sinon, caaliait
‘encoreempirer.”

Aprés, c'était comment?
"Quand j'avais trés mal;
J'appuyais sur le'bouton.”

4 morphine, €'est Lui qui gérait
le dosage.”)

Anne-Sophie et Mathieu:
_IL_NDJ.I.S.AJHANQUJE!

Les premiers jours de La maladie de leur petit frére, Anne-Sophis,
13 ans, et Mathieu, 16 ans, ne les ont pas oublids, s les ant Passes

aupres de leurs grands-parents, sachant seulement guHadrien
atait hospitalisa...

Ce n'est gu'au bout de deux jours que leurs parents ont pu venir
expliguer la situation et en discuter longuement avec eux. "On s'est
dit qu'on allait essayer de le soigner et fue ¢a ne serait pas facile”,
expligue Anne-Sophie. Les deux #nés ont bien compris 1a nécessite
pour Hadrien de garder en permanence auprés de lui un de ses
parents. £t s'en sont accommodés, si ce h'est quelgues déceptions...

"Parfois, on avait prévu d'aller au cinéma avec maman puis Hadrien
avait "chauffé”, alors on annulait.”

LES VISITES ESSENTIELLES

Les visites & Hadrien sont des moments essentiels. £t ses aperations
source d'anxiété. Ca, c'était dur, se souvient Mathiey... Maman
téléphonait a4 men institutrice pour qu'elle me donne des rouvelles” ..
quil iransmet ensuite  sa petite sceur. "Un jour, regretie-t-il, un
entant de ma classe m’a dit: ton frére, il va mourir, Cam’'a fait mal...”

TOUJOURS UNE INQUIETUDE

Dés qu'Hadrien rentre 3 la maison, les grands sont aux petits soins,
jouant avec lui ou portant un masque anti-micrebien, ui permetiant
ainsi d'enlever le sien. "On faisait tout ce qu'il vouiait!”, résume
Mathieu. "A la fin du traitement, le premier endroit ol Hadrien o vouly
se rendre était le supermarché...”, se rappelle sa sceur. Avez-vous ey
peur pour {ui? "Oui, soupire-t-elle, j'ai encore une angoisse. Comime
la semaine derniére, quand il a eu mal au ventre." “ Javais confiance,
sourit Mathieu. Je me disais qu'il allait guérir.” Est-ce qu'il a changé?

“Avant, il était plus miir, constate Anne-Sophie. It est devenu plus...
capricieuxt”

Hadrien contre e cancer du rein

\

[Maman: "Le bouton de ta pompe

DES HAUTS ET DES BAS

Les bons moments?

“Mon copain Claudia, et ma chambre: il
Yy avait une telé et des fois mes parents
m‘apportaient:des jouets: |'école de
U'hopital, c'étalt chouette. Les institutrices
etaient gentilles et parfols on allait faire
duvelo dans le parc."

Et les moments penibles?

“Quand papa et maman ne pouvaient pas
dormir prées de moi." [Maman: "Ca n'est
arrive que quatre-ou cing fais.,."|

Quel sentiment te laisse cette maladie?
‘C'atalt dur, || fallait me concentrer,”
Pour te battre?

“Oui. Maintenant, ca va beaucoup mieux,"
A quatre reprises déja au cours de la-
conversation, Hadrier a demande de
pouvoiraller s'habiller paur le.colirs
de-tennis:, Il est encore trop tot mais..,
“Allez, vas=yl"

Vie quetidienne
2N SUSPEENS

"On vit dans la désorganisation,
sans plus rien prévoir. La vie sociale
s'arréte...” Moralement, comment
on tient? "Il y a des coups de barre
quand les nouvelles sont mauvai-
ses. On les surmonte en dialoguant

_ avec les équipes médicales, qui nous
montrent toujours la porte de sortie,
L'oncologue d'Hadrien, le Dr Devalck,
nous a informés de toutes les évolu-
tions de la rnaiadie, nous expiiquant
les actes techniques et traitemsnts.”
"C'est aprés coup gu'on se rend
compte que, nerveusement, nos
avons encaissé énormément et que
Nous y avons iaisse des plumes. Mous
avons limpression qu'aujourd hui;
Nous ne supportericns plus tout ¢a

[ "Il faut se battre et
nous investissons toute

notre énergie dans la
bataille: nous n'avons

pas le choix"

Bataille gagnée

En juiliet, c'est ie soulagement: e
bilan de fin de traitement est positif!
Et, le jour de ses cing ans, Hadrien
peut retirer la sonde qui le nourrit -
"ii avait pris la nourriture en grippe.”
Des septemnbre, il retrouve son école
et reprend ses activités. Aujourd hui,
il est en rémission, ne souffrant plus
que d'une légére insuffisance réna-
le, et effectuant régulidrement des
contriles: tous les trois mois chez
Foncologue, ainsi qu'aupres de di-
vers spécialistes surveiliant les effets
secondaires liés aux traitements. Ni
colére, ni révolte, ni sentiment
d’injustice n'ont 2 aucun moment

secoué la famille - "il faut se bat-
tre et nous investissons toute notre
gnergie dans [a bataille: nous n'avons
pas le choix." Une belle victoire qui
leur laisse en cadeau la relation ex-
ceptionnelle qu'ils ont noude avec
Hadrien et les précieux liens qu'ils
ont tissés avec les parents d'autres
enfants malades. : ®
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