VIVRE AVEC LE CANCER

Conférence du 8 novembre 2006

- Dr Noél BRETEAU, responsable du p6le des médecinegerventionnelles et
cancérologue au CHRO,

- Raquel ESPINOSA, psychologue du service d’onco-ramtihérapie au CHRO,

- Maire-Claire ALLORANT, psychologue a la Ligue contre le Cancer, a la clinique
des Murlins et a la clinique de la Présentation,

- Dr Mona FOURNIER, présidente de la Ligue contre l&Cancer Loiret.

Le cancer est une maladie terrible parce qu’ellarinienon seulement une personne dans son
corps et dans son ame, mais parce qu’en plusatiarpe trés fortement les relations avec les
intimes (conjoint, famille, enfants), le milieu pegsionnel et les relations sociales.

Vivre avec un cancer et tout faire pour le surmgmgeurtant, c’est un combat que I'on doit et

gue I'on peut mener avec un maximum de chanceéudsite, a condition d’étre bien entouré.

Le Plan cancer :

Ce plan qui s’étale sur 5 ans (2003-2007) compi@nohesures, parmi lesquelles : la création
de l'Institut National du Cancer (INCa) ; la mise place de réseaux territoriaux (comme
Onco-Centre pour la région Centre et Onco-Loiretirple Loiret) dont la mission est
d’assurer une veille scientifique, d'éditer des éréftiels et de promouvoir la
multidisciplinarité dans la lutte contre le cancée développement de réseaux de soins de
proximité ville-hépital ; la multidisciplinaritégltravail en équipe dans la prise en charge d’'un
patient grace a des centres de coordination deépalngie ; et la mise en ceuvre d'un

dispositif d’annonce du diagnostic.

Les progrés des traitements contre le cancer.

llIs sont nombreux : qu’il s’agisse de radiologigil@ation du PET Scan), de chirurgie (en
matiére de réparation et de conservation physigdesiadiothérapie (beaucoup plus précise)
et de chimiothérapie (qui fait appel a de nouvelliesgues, de nouvelles associations

médicamenteuses et surtout a des thérapies cimbéedraiter les tumeurs avec davantage de



précision et d'efficacité). Enfin, le regard deserdpeutes sur la maladie a changé
favorablementOn guérit aujourd’hui un cancer sur deux !

Nombreux sont encore les patients cancéreux quseef d’étre pris en charge dans leur
région, pensant que lI'on est mieux soigné a P&ris'est vrai dans certains cas précis, dans
beaucoup d’autres, en revanche, c’est faux et d'sgtier de perdre un temps précieux. La
plupart des équipes médicales oncologiques sorffenpluridisciplinaires et travaillent en
réseaux nationaux. Les praticiens n’hésitent plagpasser la main » a un confrere face a un
cas complexe. Enfin, il s’avére parfois plus facde mobiliser un chirurgien ou un

radiologue dans un centre hoispitalier modestedams une imposante structure...

L'impact psychologique de la maladie :

* Le cancer et son retentissement psychologique chiezpatient :
Le diagnostic de cancer est un traumatisme quefeiiction dans la vie psychique du patient
et peut aller jusqu'a « sidérer » sa pensée perglagifues temps. « La maladie est vécue
comme une perte de contréle psychique, une étrémgrgeté qui s'installe au plus profond
de soi » nous dit Alain Bouregba, psychanalystecéecer établit une blessure, voire une
cassure narcissique et identitaire profonde quiatddse le Sujet dans sa relation a lui-
méme.
L'annonce du diagnostic d’'un cancer provoque souwd®z le patient un état de crise
psychologique qui se révele par des insomnies, pgree de l'appétit, des difficultés de
concentration, une anxiété « diffuse », ou encae qes affects dépressifs, une grande
irritabilité.
La relation intime que le Sujet entretien avec sorps est totalement bouleversée par la
maladie. Ce corps que le Sujet croyait si bien attnm a néanmoins laissé se développer -
souvent « a bas bruit »-un cancer, une menace lleoiEuvent le patient se sent trahi par
son propre corps et peut le ressentir comme ungsradont il lui faut désormais apprendre a
se méfier. Avec les traitements et /ou la chimirgintrainant des modifications corporelles
réelles telles que I'amputation, les cicatricesmlaigrissement, I'alopécie- le patient éprouve
souvent le douloureux sentiment de ne plus se redte, de ne plus s’appartenir.
Avoir ainsi éprouvé dans sa chair sa propre vubiligé est une expérience dont on ne sort
pas indemne et qui reste gravée parfois longtemgrs de psychisme des patients en

rémission. Il faut du temps pour se retrouver séira, réapprendre a vivre « normalement »



refermer ce que certains patients appellent « @menghése dans leur vie » et pouvoir de
nouveau porter un regard confiant et bienveillamts®n corps.

* Lesrelationsavec les proches :
Si la maladie déstabilise le Sujet dans sa relaidni-méme, elle le bouleverse également
dans sa relation a autrui et particulierement aescproches. Ce que I'on vit douloureusement
se partage difficilement, surtout au début et suravec ceux que I'on aime le plus. L’'envie
de protéger ses proches pousse souvent le pat@misaestimer, voire a taire ses angoisses
d’autant qu’il éprouve parfois un sentiment de abipité a étre malade, diminué dans ses
capacités.
Les proches sont eux aussi désorientés par la lalszlichés, angoissés, impuissants, ils ne
savent pas toujours quelle attitude adopter poderaau mieux le patient. Poussés par le
méme désir de protéger leur malade, ils passest Stance leurs peurs et leur chagrin et se
réfugient parfois dans une attitude faussemenirogiis.
Chacun fait taire son anxiété croyant protégertiaumais la communication vidée de ses
emotions s’en trouve altérée si ce n'est empécBéacun alors s’isole avec le sentiment
d’étre incompris et de vivre une expérience incomicable. D’autant que I'ambivalence des
sentiments s’en méle et « brouille »un peu plu®ente message: Ainsi, certains patients ne
veulent pas étre traités comme des malades touteprochant aux autres de ne pas
comprendre ce quils endurent. D’autres assurenilsqweulent aller seuls a telle
consultation , alors qu’intérieurement ils souhditgue leur conjoint prenne l'initiative de les
accompagner. Le psychisme ignore la contradictiodes sentiments totalement opposés
peuvent étre éprouvés en méme temps. Prendre eonoscde ses contradictions internes
permet a chacun de mieux tolérer les maladressdsautee et de comprendre que nous
sommes tous pétris d’ambivalence.
Parler a son conjoint, a ses enfants est esseotigelne pas laisser grandir les malentendus :
des gu'il s’en sent capable, et avec l'aide d’enstisi besoin, le patient doit essayer de parler
le plus simplement possible de son cancer et démmesions avec ses proches en gardant a
I'esprit que le silence ou le mensonge- méme Idilsest dit pour protéger I'autre- empéche
toute communication vraie. Les enfants, méme &asgs, ont besoin de connaitre la vérité
surtout lorsqu’elle touche un lien aussi importanie celui-la. Véritables « éponges
sensorielles », ils captent toutes les émotionss tes « non-dits » qui flottent dans leur
famille et le secret, loin de les protéger, lesomgnt au contraire aux pires suppositions ainsi
gu’a un sentiment de culpabilité, toujours prompuagir chez I'enfant. En leur disant ce

gu’ils savent sur la maladie qui les frappe, leepts signalent du méme coup a leurs enfants



gu’ils sont ouverts a leurs questions et qu’ilsdessiderent dignes d’étre au tenu au courant
de cet événement qui affecte toute la famille.dlfaut jamais sous-estimer la capacité des
enfants a comprendre ce qu’on leur explique aveaw®s simples mais sans ambiguité. Les
enfants sont toujours rassurés par les explicatiorta leur donne acces a un possible travall
d’élaboration.

Les adolescents ont le méme besoin de respectvride que les enfants plus jeunes mais ils
éprouvent souvent plus de difficultés a aller auaiht des questions ou des temps d’échanges
avec leurs parents...Parfois ils affectent une acestandifférence, ou sont désagréables...
C'est une facon dexprimer leur souffrance, leurtrelsse vis-a-vis de la situation.
L’'adolescent a besoin de prendre son autonomise d&parer de ses parents et cela ne se fait
pas sans une certaine culpabilité, majorée quamddés parents est malade. Il est important
de rester a leur écoute, et de continuer a leesoulans cette démarche d’autonomisation
malgré la maladie d’'un de leur parent.

C’est aux adultes qu'il revient d’étre forts, fiablet de protéger leurs enfants. Tous les réles
et les repéres habituels dans une famille sontdobés quand la maladie touche I'un des
parents. C’est en acceptant de partager avec atscdenotions que les parents permettront a
leurs enfants de s’adapter progressivement a laehleusituation et c’est ainsi également
gu'ils les protégeront au mieux dans cette épreuve.

Conscients de la nécessité d'aider les parentglar mvec leurs enfants du cancer qui les
affectent, des professionnels de I'oncologie ofiecéi ses dernieres années a la mise en

place de groupes de parole.

Les groupes de parole pour les enfants :

Face au traumatisme que représente I'annonce d@inpec chez I'un des parents, une des
réactions, hélas fréquente, est de garder le sle@ependant les pensées et les peurs
inconscientes des parents auront une incidence tanfonctionnement psychique et
comportemental des enfants.

Le CHRO propose aux enfants ayant un proche (pageahd- parent, fréere ou sceur) un
temps de rencontre : le groupe « Parole d’enfafe>sgroupe animé par un médecin et un
psychothérapeute permet de donner des explicasanples et claires sur la maladie,
d’échanger des expériences et d'atténuer les aagpoe I'enfant. L'échange qui s’y crée a
pour objectif de renouer un dialogue entre I'enfainsa famille, toujours déstabilisés par les
difficultés et 'incompréhension de la maladie. €mps de rencontre rassemble une dizaine

d’enfants accompagnés ou non d’adulte un mercoedi les mois de 14 heures a 16 heures.



Les groupes de soutien de la Ligue contre le Cancer

Le Comité départemental du Loiret de la Ligue coné& cancer est un lieu d’accueil des
malades et de leurs proches : des informationsddesments et des adresses utiles sont a
leur disposition. Un groupe d’échanges y est prémbtsaque semaine le vendredi apres-midi.
Il est animé par une équipe formée de trois bémévet d'une psychologue qui recoit les
malades ainsi que leurs proches, lorsqu’ils le atbeht. Ce groupe ou chacun peut venir de
sa propre initiative et sans prendre de rendez-seugut un lieu d’ancrage relationnel ou les
anciens et les nouveaux malades se rencontreattagpnt leurs expériences.

C’est ce besoin d’échanger avec des personnestjtiawersé ou qui traversent aujourd’hui
une épreuve semblable a la leur qui poussent ldadesm a venir : une compréhension
mutuelle et une certaine solidarité s’exprimentili@ars souvent. Des liens se tissent qui
permettent aux malades de se sentir moins seussldanaladie. A l'intérieur de ce cadre les
émotions s’expriment, soutenues par le groupeestadiestions se posent sur les origines de
ce cancer et sur le sens que cette maladie peutabigir dans leur histoire. La pensée de
nouveau circule...

Cet accueil bien sar est gratuit et il se fait dansonfidentialité.

La Ligue contre le Cancer (Comité du Loiret : 44 aenue Dauphine — 45 100 Orléans) :

La Ligue contre le Cancer informe le public gracdea brochures, participe a la prévention
du cancer (lutte contre le tabagisme, cancers gsmfenels, alimentation) et s'implique dans
le dépistage du cancer du sein. La Ligue s'impliggalement dans la recherche contre le
cancer et l'aide aux malades.

L’aide aux malades prend plusieurs formes :

- Le soutien psychologique par le biais de renesnéu Comité dirigé par une professionnelle
aidée par des bénévoles chaque vendredi de 142h100h 00.

- L’écoute et la réponse aux problemes psychol@gigomais aussi matériels, juridiques,
professionnels N° 0810 810 82X (prix d’'un appel local). Les écoutants sont forneéont
pour mission d’'orienter au mieux les malades raassi leurs proches.

- Linformation par l'intermédiaire de documentais diverses et varieées disponibles au
Comite.

- Le soutien financier : une commission de secarglie les demandes présentées par
l'assistante sociale (de la caisse, de I'employegrpour pallier les difficultés financieres

liées a la maladie



- Le soutien des associations qui interviennentéaides malades. (Le Rire Médecin, Parole
d’Enfant, Association des Laryngectomisés)
- La remise de cadeaux aux malades hospitalisésoment des fétes de fin d’'année

Vivre aprés un traitement contre le cancer :

Les demandes de consultation psychologique sordrsig et peuvent émerger aussi (et
souvent) apres la phase des traitements. Cettendienm&tonne parfois le patient lui-méme,

« devoir passer par la alors que tout est fini.!Voila qu’on leur annonce la rémission ou la

guérison et c’est a peine si le soulagement pewpsimer.

En effet, le temps de la rémission physique (oladguérison, encore que I'usage de ce mot
Soit controverse) n’est pas le méme que celui dpidmison psychique. Il n'y a pas forcément

synchronisation des deux temps.

Ce paradoxe est compréhensible :

- La problématique liée a la séparation d’avecuipg médicale, qui les a « portés »
pendant des mois. Sentiments partagés enversuleldiesoin, porteur d’espoir mais
aussi lieu de manipulations médicales du corpsaimauses et invasives,

- Les patients peuvent se sentir déboussolés, abaéd,

- La peur de la rechute survient aussitdt que tagetments médicaux s’arrétent,
'anxiété se manifeste surtout sous forme de prguettions somatiques(liées au corps,
douleurs etc.).

- Une étape marquée par les consultations et Emenxs de surveillance teut est fini
mais pas tout a fait .

La fin des traitements représente pour beaucoupodepatients le début d’un timide ré-
apprivoisement de ce qui leur était si familiezur corps.

Beaucoup de nos patients ont eu le sentiment d’atéi pris au dépourvu par le cancer.
Surpris dans leur insouciance quotidienne et parcanps en qui ils avaient confiance.
Retrouver cet état peut dans certains cas fairedreaque tout recommence d’ou la difficulté
a « lacher prise », méme mentalement.

La parole médicale a un poids considérable duratté @ériode de fragilité psychologique,
une relation de confiance solide médecin-patientirés importante. Cependant la maniere
dont cette étape va étre « négociée » dépend brested’histoire individuelle de chacun. De
maniéere plus ou moins lente, l'anxiété s’estompeeeexperience douloureuse prend sa place

dans le fil de la vie du sujet.



Vivre avec un cancer qui récidive, se chronicise

Le temps de la reconstruction s’arréte brutalengantnoins dans un premier temps, avant de
recommencer dans une nouvelle direction. L’annatioae récidive constitue un deuxieme
choc qui vient raviver le premier lié a 'annontn sentiment profond de déception et de
découragement se fait jour. Certains qui s'étaiént plus jamais ¢a » hésitent & accepter le
nouveau traitement proposé par leur médecin. Hs temtés de lacher prise a«quoi bon ? Si

ca revient une fois pourquoi pas deux ou trois Pnien temps vais-je gagner et avec quelle
gualité de vie .

Apres une, deux, trois récidives, force est de tew@isque le cancer insiste a s'installer dans
la vie comme la page d’un livre qui résiste a s&s& tourner...et pourtant la lecture peut se
poursuivre. Commence alors un travail considérpble sauvegarder tout ce qui a cété de la
maladie fait partie de la vie et donne un senstierexistence :

- Questionnement autour de ses limites, que peemdurer ? Juste milieu a trouver
entre les propositions médicales et leur vie aulpjour.

- Plus grande connaissance du corps, de ses r&aétia maladie..

-« Caler » la vie entre deux cures de chimio...

Il 'y a aussi beaucoup a dire de 'accompagnemenpdoches dans cette nouvelle étape.
Tout cela pousse le sujet a inventer un nouveapora@mu temps : le cancer fait chuter
brutalement l'illusion d’immortalité qui nous berlmrsque nous sommes bien portants. Alors
comment cheminer pour que la maladie ne prennéopéesla place ?

- ll'y a d’abord un travail de deuil a faire. C'estdire I'élaboration et I'acceptation
d’'une perte : perte d’une vie identique a cellevdia la maladie.

- La nécessité de changer de regard par rappararseer : effort de démystification de
la maladie (sentiments de honte, images crueswi@eis par la pensée collective ou
intimement liées a I'histoire de chacun).

- La nécessité de dépasser le sentiment de cutpali# aux explications associées a
I'origine de la maladie (« je me suis fabriqué @amaer »...), notamment lorsque ces
explications sont d’ordre psychologique et s’ex@minen termes dévalorisants pour le
sujet.

- L’accompagnement de la personne (si c’est sohatjudans une réflexion sur sa vie,
ses désirs, ses relations, sa maniéere d’agir.

Pour conclure, ce passage du livreacvie sauve> de Lydie Violet et Marie Desplechin :

« Le malheur n’est pas le contraire du bonheur. Bmest pas le revers, pas plus que la vie



n’'est pas une médaille qui présenterait alternatieat sa face claire et sa face d’'ombre. Le
malheur ne s’'use pas , le malheur peut durer lange Mais, si on lui interdit de s’étendre
on arrive a restreindre considérablement la placgilgpccupe. Il faut s’y employer bien s(r
un peu sérieusement. Le bonheur et le malheur pegedabiter. Il n’est pas donné a tout le

monde de le savoir. Il n’est pas donné a tout ladeade forcer les portes de I'expérience

Conclusion.

De nos jours le cancer n’est plus systématiquersyminyme de mort. On guérit du cancer
une fois sur deux.

Il y a une continuité de vie a observer pendaiipeds le traitement. Il faut continuer a vivre,

a travailler, a avoir une vie sociale... La pathadogiancéreuse s’inscrit désormais pour
certaines personnes comme un partie de leur vie lageelle elles doivent composer, mais

elle n'est pas la seule expression de leur ident@eancer peut faire partie de la vie, souvent

douloureusement, mais il n’est pas toute la vie.



