
Le Centre Paul Strauss accueille, à partir du 12 septembre 2011, une exposition de portraits et de témoi-
gnages dédiés aux patients touchés par un cancer rare, le GIST (tumeur stromale gastro-intestinale).  

Cette exposition, née de la volonté de l’association  « Ensemble contre le GIST » de rompre l’isolement 
des personnes atteintes d’un GIST, offre un regard sensible et émouvant sur cette tumeur peu connue et 
souvent invisible. Une mosaïque de portraits pour inciter à l’échange et au partage entre patients, mais 
aussi avec les proches, les professionnels de santé et chacun d’entre nous qui connaissons mal ce que 
veut dire aujourd’hui « vivre avec un cancer rare».

Acteur pharmaceutique majeur dans le domaine de l’oncologie et partenaire engagé dans l’amélioration 
de la prise en charge des cancers, Novartis a initié ce projet en collaboration avec l’association.

Derrière ces portraits de patients GIST se cachent des vies remplies de courage, de révolte, d’espoir, 
d’amour. Ce « Quelque Chose en Eux », c’est une formidable force de vie qui émane des portraits et 
confidences mis en lumière par l’objectif de Gérard Uféras. « J’ai voulu révéler chaque individu dans 
sa beauté plutôt que de montrer la personne malade. Ils m’ont touché car ils témoignent combien 
l’Homme recèle de trésors de profondeur, de richesse et d’humanité qui se manifestent souvent dans 
des situations extrêmes » souligne le photographe. Ces 21 portraits en noir et blanc prennent vie sous 
la plume sensible de Christophe Renault et offrent aux patients un moyen d’exprimer les différentes 
étapes qu’ils ont traversées, d’évoquer sans artifice ni voile leurs peurs et leurs réussites dans ce combat 
contre la maladie. 

Un ouvrage a été également réalisé, présenté le jour du vernissage.
.../...
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GIST, des progrès remarquables en moins de 10 ans
Ce « Quelque Chose en Eux », ce sont les GIST, des tumeurs rares du tube digestif de la famille des sarcomes des 
tissus mous, dont les plus fréquentes touchent l’estomac et l’intestin grêle. En France, on compte 800 à 1 000 
nouveaux cas par an.
Longtemps, cette maladie disposait de peu de traitements mis à part la chirurgie pour les GIST localisées, car la 
chimiothérapie se révélait inefficace. Les années 2000 ont marqué un tournant avec la découverte de thérapies 
ciblées, agissant spécifiquement sur une protéine oncogène impliquée dans la maladie. Ces nouveaux traite-
ments, basés sur une profonde compréhension de la biologie moléculaire du cancer et en prise orale, ont révo-
lutionné la prise en charge des patients. 

GIST, changer le regard sur ce cancer pas comme les autres
Si grâce à ces traitements, les patients en rémission retrouvent espoir, ils mènent une vie normale malgré leur 
cancer. « Il s’agit de comprimés administrés par voie orale et qui, contrairement aux chimiothérapies tradition-
nelles, présentent des effets secondaires moindres. Notamment, nous ne perdons pas nos cheveux. Cependant, 
dans l’imaginaire collectif, les gens ont encore tendance à mesurer la gravité d’un cancer au nombre de cheveux 
qu’il nous reste sur la tête… » souligne Estelle Lecointe, Présidente de l’association Ensemble contre le GIST. 
Du fait de leur prise orale, les médicaments donnent au malade un certain nombre de responsabilités quant à la 
conduite et la réussite de leur propre prise en charge. Ils doivent gérer seuls leur maladie au quotidien, éloignés 
des équipes soignantes, mais entourés de leurs proches. Ils conservent dans la majorité des cas une apparence 
bien portante.

L’association Ensemble contre le GIST 
Créée en 2005 par Estelle Lecointe à l’issue de son propre diagnostic, l’association Ensemble contre le GIST est 
membre de l’Alliance des Maladies Rares et de la Fédération des Maladies Orphelines et fait partie de la Euro-
pean Cancer Patient Coalition. Elle a pour vocation d’informer les patients et leurs proches sur la maladie ; de 
rompre l’isolement des patients en créant un réseau de soutien ; de développer la connaissance de la maladie 
auprès des professionnels de la santé et de promouvoir la recherche médicale et scientifique sur les tumeurs 
GIST en France.
www.ensemblecontrelegiste.com

Le Centre Paul Strauss 
En Alsace, le Centre de Lutte contre le Cancer Paul Strauss est l’hôpital de référence spécialisé dans le traite-
ment des personnes atteintes de cancer. Il propose sur un seul et même site, une prise en charge intégrée et 
personnalisée des patients pendant et après la maladie : du  diagnostic aux traitements en y associant un ac-
compagnement social. Le Centre Paul Strauss est membre du groupe UNICANCER qui réunit les 20 Centres de 
Lutte contre le Cancer français. Il assure trois missions de service public en cancérologie : les soins, la recherche 
et l’enseignement.
Chiffres clés :
• Près de 4500 patients traités par an
• 143 lits et places installés
• 640 personnels : médecins, soignants, chercheurs, techniciens et administratifs 
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