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®
La maladie’

Les cellules CAR T sont des médicaments
prescrits aux patients atteints de certaines
maladies du sang chez qui les traitements
mis en place au début de la maladie ne
fonctionnent pas (patients réfractaires) ou
ne fonctionnent plus (patients en rechute). I|
est normal gqu'un changement de traitement
puisse étre une source de stress... comme
c'est le cas pour Nelly.




DANS LA SALLE P’ATTENTE, NELLY
NE PEUT CACHER SON STRESS,

Ah c’est pas vrai.., Y

j’ai vraiment deux
mains gauches
aujourd’hui !

ﬁai connu mieux...

j’étais suivie dans un
autre hopital pour
mon cancer du sang.
J'étais bien, j'avais
mes habitudes et
maintenant mon
médecin veut que je
change d’hépital et
de traitement ! Ca me
stresse un peu j'avoue...

d

avez dii changer

Ah mais nous avons le
méme type de maladie !
Vous verrez, je suis certain
qu’on va bien s’occuper de
vous ici !

‘ous aussi vous

e traitement 2

Une histoire de
cellules... attendez
que je me souvienne...

Ouic’estga ! C'est un
s o

peu étrange d’ailleurs

ce nom, vous ne

trouvez pas ?

Oui c’est vrai... ga
sonne comme une
\voiture anglaise !

Comme je ne réponds pas au traitement
actuel, mon médecin dit qu’il faut en
changer pour un autre, mais le probléme
c’est qu'il ne peut pas me |’administrer
dans mon centre. Alors me voila dans cet
hépital que je ne connais pas...

Pour moi aussi la nouvelle a été
perturbante, mais mon médecin
était plutdt confiant par rapport
au nouveau traitement par
cellules CAR T, alors je me suis
laissé convaincre !

C’est ce que mon médecin m’a dit aussi
et j’ai confiance en lui, mais je me sens
un peu perdue ici... Pécidément cette
maladie ne me laisse pas tranquille !

PAMIEN LUI
TEND LA MAIN...

Je comprends trés bien ce que vous
pouvez ressentir... Mais je vous rassure !
je suis traité ici depuis plusieurs mois et
les équipes connaissent trés bien ce
traitement. lls sauront tout vous
expliquer..,

Je m’appelle . / Enchanté
Pamien et vous ? Pamien... moi
: c’est Nelly !

Je peux vous poser d’autres
questions ? Comme vous avez
I’air de connaitre plein de
choses sur ce traitement...

Bien siir... je suis arrivé en
avance pour mon rendez-vous
de suivi, alors nous
avons le temps !




o
Le centre

qualifié*”

Le centre qualifié estunhopitaldanslequelles
médecins et le personnel soignant ont recu
une formation particuliére, et qui disposent
des équipements nécessaires, pour étre
autorisés a administrer les cellules CAR T. Si
Damien a toujours été suivi dans ce centre,
ce n'est pas le cas de Nelly qui doit changer
d’hopital et appréhende un peu...




DANS LA SALLE D’ATTENTE PU CENTRE QUALIFIE,

Jétais bien dans I’autre hépital :
je connaissais les locaux, le

personnel soignant... lls sont
gentils ici ?

NELLY CONTINUE P’INTERROGER PAMIEN

ST Ty

i n

Oui ne vous inquiétez
pas, vous étes entre
de bonnes mains.

Moi j’habite & proximité donc
j’ai toujours été suivi ici depuis
centre i c’est quand méme le début de ma maladie. Ils
trés angoissant... Ga s’est : ont I’habitude de ce genre de

bien passé pour vous ? ] \ traitements, alors j%étais en
confiance.

Commencer un houveau
traitement dans un nouveau

Vous devriez avoir accés au
wifi, Vous pourrez apporter

votre téléphone, votre tablette
ou votre ordinateur, pour faire
une visio avec vos proches.

Mais quand méme
ce centre est loin
de chez moi... Mon
mari travaille et ne
pourra pas venir
tous les jours.
J’aurai des visites
seulement le
weekend.

Et aussi des livres pour vous
occuper lly a quelques
conditions sur ce que vous avez
le droit d’amener, mais |’équipe
vous expliquera tout cela,

Ca va étre compliqué tous ces
allers-retours... je me demande
méme si je ne vais pas devoir
trouver un hébergement plus
proche de cet hépital,

Renseignez-vous auprés de
Iéquipe soignante pour trouver
la meilleure solution : Je suis
siir qu’ils ont des contacts, des
conseils ou des associations
vers qui vous tourner,

SUR CES PERNIERES PAROLES PE DAMIEN, UNE
INFIRMIERE TRAVERSE LA SALLE D'ATTENTE...

Vous voyez je vous
I’avais dit !

Bonjour Pamien,
comment allez-vous
aujourd’hui ?

Ga va mieux, merci
Bénédicte... Je reprends du

C’est mon
infirmiére
préférée...
Chut il ne faut
pas le dire !

Je vous présente
Nelly.

Bonjour Nelly !




10

O
Les cellules

CART"”

La fabrication des cellules CAR T est
complexe et nécessite plusieurs semaines de
préparation. Pour Nelly, tout cela est encore
tres flou et elle essaie d'en savoir plus en
continuant d'échanger avec Damien...

n



Cescllies AR T )T Les étapes du parcours,

Vous savez de quoi il
s’agit exactement comme
traitement ?

Oui j’ai regu des explications des médecins

’ V 4 - - VA ] [ ) [ ]
et des infirmiers, lors de la consultation. de I apherese a Ia reln’ectlon

Vous aurez tous les détails et ils vous
donneront aussi des documents a lire.

Prélevement des - Injection des celulles CAR T
globules blancs dont les A |’h6pita| par voie intraveineuse en
lymphocytes T a partir du une perfusion unique apres
o

sang du malade. C'est ce chimiothérapie préparatoire?.

qu'on appelle I'aphérése’.

Oui c’est une maniére
d’expliquer leur
fonctionnement !
P‘ailleurs, mon médecin
avait utilisé la méme

,
métaphore...

NELLY TENTE QUAND MEME D’EN SAVOIR
UN PEU PLUS ET INSISTE...

«qui étaient
transformées en
« soldats » ! Que

Mon médecin m’a
parlé de mes propres
cellules...

Lorsque le traitement est
prét et controlé, transport
du traitement vers I'hopital
prenant en charge le patient?.

Envoi du prélevement a
un laboratoire, parfois
situé a I'étranger.

Voila ce que j’ai retenu de —_—= Ces cellules sont ensuite envoyées
mon cbté i I'équipe soignante | dans un laboratoire pharmaceutique
va récupérer votre sang pour == ol on va les transformer pour qu’elles des lymphocytes T pour

Reprogrammation génétique

Multiplication des celulles
CART jusqu'a atteindre la

y extraire les globules blancs puissent reconnaitre les cellules reconnaitre les cellules Al . .
dont les cellules appelées 4 ~ cancéreuses et les détruire, . cancéreuses a détruire. Ils qu'a'ntlte necessa"']e (plusieurs
lymphocytes T. deviennent des cellules CART' millions de cellules?).
En avant
toute !

Vos cellules deviennent

alors des « soldats »
entrainés contre les cellules La meilleure défense,
cancéreuses. c’est |’attaque ! EN RANG ! t

v

Lymphocyte T Récepteur CAR
C'est comme si elles
. Y . .
Eﬁ;la;enr:I:r:telr;zfslr:i::i::s. Au laboratoire, on Le gene transporté par le virus dans le génome Les lymphocytes T
ot ensuite elles vous seront Ejtl|lse un_virus rendu du I)./mphocytle Trend ce\tt:a ce\.lll{Ie capgb!e Qe modlf[és (maintenant
réinjectées pour partir au _|noffen_5|f pour ) fabriquerle receptgur‘ Ta Ianthene chfmerlgue appele§ cellules CART)
combat dans votre corps ! introduire des genes (QAR T). Quand le récepteur T c.ietec‘tt? l'antigéne sqnt mis en cuIFure
dans les lymphocytes cible, la cellule cancéreuse est identifiée : le afin d’en obtenir une
T prélevés chezle lymphocyte T la détruit, aidant a prévenir le quantité suffisante

patient développement du cancer. pour traiter le patient
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o
Laphérese™

'aphérése consiste au prélevement sélectif
des globules blancs, dont les lymphocytes
T, a partir de votre sang. Ce sont ces
lymphocytes T qui serviront a la fabrication
du médicament cellules CAR T qui vous sera
administré ultérieurement. Cette premiére
étape panique un peu Nelly, mais Damien va
tout faire pour la rassurer...

15



Pour moigaa
duré quelques
heures... je ne
me souviens plus
précisément.

Ce prélévement des
cellules ! ga dure
longtemps ?

PAMIEN POURSUIT CAR P'AUTRES
CONSEILS LUI REVIENNENT EN MEMOIRE

Est-ce que je dois
apporter & manger ?,

Mon médecin avait autorisé ma
femme 3 étre présente i on a pu
discuter, j‘ai trouvé le temps moins
long. Mais on m’avait conseillé
d’amener de quoi me distraire : de
la musique, une tablette pour
regarder un film... et aussi de porter
des vétements confortables pour
étre a laise.

Apreés I'aphérése on m’a
proposé un repas, donc
je ne pense pas qu'il soit

nécessaire d’apporter
quoi que ce soit.

Est-ce que ¢a fait mal ? J'ai révé cette
nuit qu‘on m’enfongait une aiguille
énooooorme... j'en frissonne encore !

Lors de mon arrivée,
Iéquipe a pris en compte
mon stress. On voit qu’ils
ont I’habitude, tout s’est
bien déroulé.

7" La seule chose a noter
c’est que vous ne pourrez
pas bouger les bras
pendant le prélévement...
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Pour le prélévement
des cellules, comment
dois je dois me préparer ?
Avez-vous des conseils a

PAMIEN SE CONCENTRE ET

RASSEMBLE SES SOUVENIRS...

Et bien... rien de spécial
il me semble 3 part...

: «..de bien
s’hydrater la veille
et le jour J,

) «..de prendre un
" bon petit déjeuner,

et des
vétements
propres.

Avez-vous eu des
désagréments a
cette étape ?

Le personnel
médical est
vraiment a |écoute,
donc n’hésitez
pas a les solliciter

si vous avez des
questions ou des
demandes.

Et aprés |'aphérése, il faut
attendre longtemps avant de
pouvoir rentrer chez soi ?

J’ai eu des fourmillements
et des crampes musculaires.
C'est courant et normal, il
suffit d’appeler "équipe, ce que
j’ai fait, et on m’a donné un
traitement pour me soulager.
J’ai été un peu fatigué aussi les
jours qui ont suivi.

Moi je suis rentré chez moi

aprés la séance... juste
aprés avoir déjeuné !

N . N
a prendre juste aprés
I'aphérése... une fois
rentré a la maison ?

Y a-t-il des précautions

On m’a conseillé de prendre des repas
copieux et de bien m’hydrater. Ah... et
aussi d’éviter de soulever des objets
lourds et de faire de |’exercice physique
intense pendant une journée.

J'oublie sirement des choses,
mais n’hésitez pas a poser
toutes vos questions a |équipe

: : N N
soignante... ils seront a vos cotés

et disponibles tout au long de
cette étape,

17
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O
En attendant

les cellules CAR-T*

Pendant la période de fabrication des cellules
CAR T, un traitement d'attente pourra vous
étre prescrit si besoin. Il peut sagir de
corticoides, d'une chimiothérapie ou d'une
radiothérapie. Nelly ne sait pas encore si
cela sera nécessaire pour elle, mais elle
appréhende déja les effets secondaires et
leur impact sur sa vie quotidienne...

19



Et ensuite, il faut
attendre combien de
temps avant de récupérer
« nos petits soldats » ?

On m’avait annoncé plusieurs
semaines... et dans mon cas
cela a duré 3 semaines !

Non je venais au centre pour
recevoir le traitement et j’ai
pu rester chez moi.

Et pour ce
traitement
d’attente, vous
avez dii étre
hospitalisé ?

Mais cela doit dépendre du
traitement qui vous sera
proposé si vous en avez
besoin...

Vous avez eu un
traitement pendant
cette période ? Car mon

médecin m’a parlé d’un
nouveau traitement
a prendre pendant la
fabrication des cellules
CART. Mais je ne
comprends pas i pourquoi

encore un nouveau
traitement et 3 quoi il
sert? -

En effet, pendant cette
période j’ai eu un traitement
d’attente pour limiter la
progression de la maladie et
des symptdmes.

Est-ce que celava
m’empécher de faire du
sport ? Car J'aimerais
pouvoir continuer a faire
des randonnées pour
m’aérer l'esprit...

La encore j'ai peur
des complications

avec ce nouveau
traitement...

Pour les effets
secondaires, j'imagine
que cela va dépendre du
traitement... moij’ai eu
des nausées et j’étais un
peu fatigué.

Cela peut-étre différent
selon les patients je crois...
mais pour ma part, c’était
une chimiothérapie. Et ce
traitement a été arrété
quelques jours avant mon
hospitalisation lors de

Ohlalaga

m’angoisse
tous ces

changements !
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I’arrivée de « mes soldats >» !

Parlez-en au
médecin lors de
la consultation...
d’ailleurs vous
devriez noter vos
questions pour ne
rien oublier,

En plus, j'ai le
mariage de ma
cousine dans 3

semaines.., et je

suis son témoin !

Jespére vraiment

étre en forme...

vous avez raison !

Ah oui bonne idée,)

NELLY COMMENCE A NOTER LA
LISTE PES QUESTIONS A ABORDER
AVEC LE MEDECIN,

=
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La chimiothérapie
lymphodéplétive’

Lorsque les cellules CAR T ont été fabriquées
et sont disponibles, le patient recoit une
chimiothérapie lymphodéplétive afin de
préparer le corps a recevoir ces cellules
«soldats ». Ce pré-traitement sert a réduire le
nombre de globules blancs dans le sang afin
que les cellules CAR T puissent augmenter
en nombre lorsqu’elles seront réinjectées
dans le corps du patient. Cette étape inquiéte
particulierement Nelly qui poursuit son
interrogatoire aupres de Damien qu'elle sent
expérimenté...
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J’ai besoin
encore d’un
nouveau
traitement ?!

Cette chimiothérapie,
en quoi est-elle
différente des autres
traitements que
j’aurais regus avant ?

L'objectif de cette chimiothérapie n‘est pas de guérir
la maladie, mais de préparer votre corps a recevoir
les cellules CAR T, notamment en éliminant une
partie de vos lymphocytes pour « faire de la place »
aux lymphocytes modifiés... vos fameux « petits
soldats » et favoriser ainsi leur multiplication afin
qu’ils soient « préts au combat »...

Combien de temps
celaaduré?

Les perfusions durent plusieurs
heures si je me souviens bien.
Personnellement je suis venu

3 jours consécutifs pour recevoir

ce traitement de préparation,

Comment est-ce
administré ?

Vous recevrez la chimio
par voie veineuse ou
par voie centrale selon
ce que vous avez..,
comme les autres
traitements que vous
avez déja regus.

Est-ce qu’ily a des choses a
savoir avant de commencer
cette chimiothérapie ?

Portez un haut qui permet d’accéder
facilement au cathéter. Le premier
jour, j’avais mis un pull et ce n‘était pas
vraiment adapté. Le lendemain je suis
venu en chemise !

Et pendant la
chimiothérapie avez-
vous des conseils &
me donner ?

Pour vous sentir plus &

I’aise lors de la séance,
vous pouvez prendre une
collation car les séances

et prenez aussi de quoi
vous divertir... c’est ce
que j’‘ai fait quand ma
femme ne pouvait pas

peuvent étre longues

m’accompagner.

Avez-vous bien
supporté ce traitement ?
Ga me stresse tellement

les complications de la
chimiothérapie...

Cette étape m’a
beaucoup fatigué et j’ai
eu quelques nausées,
J’ai aussi perdu mes
cheveux, mais cela nest
pas systématique.

Et regardez cela
repousse déja !

Y a-t-il des astuces ou des
traitements qui vont aider a
mieux la supporter ?

Votre médecin vous
prescrira tout ce qu’il faut
pour éviter les effets
secondaires.

25
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O
Linjection des

cellules CAR T

L'injection du traitement par cellules CAR T se
fait obligatoirement dans un hépital qualifié
pour ce type de traitement. Larrivée de ses
cellules « soldats » est une nouvelle étape qui
questionne Nelly!

27



C’est une bonne chose...
mais est-ce qu’il y a des
effets secondaires ?

Jaieudela
fidvre pendant
2-3 jours et des
tremblements,

Aie... et avez-vous
eu besoin de soins
particuliers aprés
linjection ?

Et puis I’équipe
soignante me posait
régulierement des
questions... j‘étais
confus, mais cela n’a
pas duré longtemps.

Combien de temps
dure l'injection des
« petits soldats » ?

Rassurez-vous... grice a la
PRy P .
réactivité de l’équipe soignante,
les effets indésirables ont été
décelés rapidement et ont ainsi
pu &tre traités.

29
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®
Le suivi

post-traitement’

Le suivi dutraitement comporte éventuellement
une phase d’hospitalisation au centre qualifié
puis une surveillance a proximité de I'hépital qui
a réalise l'injection des cellules CAR T. Nelly se
demande quand elle pourra retourner dans son
centre initial a proximité de son domicile...

31



Mon médecin de I’autre
centre m’a dit qu’il y
aurait un suivi réalisé au
centre qualifié, Combien
de temps cela dure ?

Ah oui a ce point !
Mais qu'est-ce qui

est surveillé pendant
cette période ?

Mon médecin

m’avait dit de ne pas
sl s

m‘éloigner du centre

durant un mois.

A cause des effets
secondaires du traitement
par cellules CAR T, I"équipe
soignante va vérifier
notamment votre état
général et |’apparition de
signes faisant penser a
des effets indésirables du
traitement.

J’ai cru comprendre
qu’il y avait pas mal
de précautions a
prendre aprés le
traitement...

Ce serait quand
méme bien si je
pouvais réaliser
le suivi dans mon
centre d’origine...

Oui je pense que c’est
possible ! Moi j’ai réalisé
mon suivi intégralement
ici, mais j’ai croisé
d’autres patients qui
sont retournés dans
leur centre initial et qui
revenaient dans cet
hdpital pour des
rendez-vous ponctuels.

les 8 semaines qui
suivent le traitemen

...et de ne pas prendre de
Scisions importantes.

Ily a aussi la Carte
d’Alerte Patient 3
conserver toujours sur
soi pour la montrer
aux professionnels de
santé que vous allez
consulter,

Mme Nelly Durand ?
C’est & nous..,

Gﬁrmi‘ere que vous avez
croisée tout a I’heure m’a
également remis ce livret
dans lequel j’ai trouvé plein
d’informations sur la gestion
des effets secondaires
notamment, Je suis sir
qu'elle vous le remettra !

Merci infiniment
Pamien pour notre
échange et vos
précieux conseils !

Je vous en prie Nelly...
et 4 une prochaine
fois qui sait !
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Conclusione

Le retour au

centre réseau

Quelques semaines apres son traitement par
cellules CAR T, Nelly est de retour dans son
centre réseau pour faire le point avec son
médecin du centre initial...

NELLY EST CONTENTE P’ETRE PE RETOUR
PANS SON CENTRE P’ORIGINE

Bonjour Mme Purand,
comment vous sentez-vous ?
- §

Gava...
merci docteur,

/\\

—

Comment s’est
passée votre
prise en charge au
centre qualifié ?

Nous allons
pouvoir reprendre
votre suivi dans
le service a
présent...

=
J’ai été trés bien prise en
charge dans cet hépital, mais f
Jje suis bien contente d‘étre de
retour ici docteur !

(1N

Retrouvez prochainement Nelly dans le tome 2 « L'apres
traitement par cellules CAR T » qui abordera tous les
aspects du quotidien : vie de famille, vie professionnelle,

alimentation, activité physique...
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