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La collection Et si on allait mieux! s’attache a exposer avec clarté
des sujets de santé publique actuels, sans tabou. Dirigée par Sébastien
Landry, ingénieur en APA-Santé et psychosexologue spécialisé en
cancérologie, et proposant les interventions de professionnels et
d’experts, elle promeut la santé sous toutes ses formes, y compris
celles auxquelles on ne pense pas !
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« A nos familles, nos enfants, nos amis qui nous
ont accompagnés pendant et apres... »

« A ceux qui admettent que quand on a vécu le pire, il nous
reste a inventer le meilleur et a ceux qui les aident! »



Avant-propos

« Notre pouvoir ne réside pas dans notre capacité a refaire

le monde, mais dans notre habileté a nous recréer nous-méme. »
Gandhi

« Libéréééeeé(e)... », « Délivréeééééé(e)... », voila ce que le quidam
dira!

Oui, c’est ce que pensent et clament les amis, les connaissances
lorsque les traitements sont terminés, qu’on a passé le seuil de
I’hopital en ayant entendu le mot « rémission’ ».

Sauf que I’histoire n’est pas si simple! Sur le seuil de cet hopital
commence une autre aventure, celle de I’aprés-cancer, plus mécon-
nue, plus insidieuse, plus subtile.

La fin de la maladie doit pourtant étre abordée comme un nouveau
départ, dans un esprit de renouveau. Aprés la dure période des trai-
tements, s’ouvre la phase 2 de la résilience’. Mais comment réap-
prendre a vivre ?

1. Rémission : disparition des signes de la maladie; guérison : aprés un certain temps
supplémentaire apres la rémission (qui dépend du type de cancer).

2. On peut considérer que la résilience est d’abord la capacité a faire face a une épreuve de
vie, et qu’ensuite c’est la capacité a rebondir, a tirer profit de I’épreuve.
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C’est un exercice toujours délicat que celui de lire les vies a livre
ouvert, d’appréhender le chapitre et 1’aprés-chapitre. Le parcours
de la maladie est in¢luctablement marqué par des étapes et celle de
I’aprés-cancer ne peut étre négligée. Par crédulité, on croit que le
cancer est une période bien balisée, avec un point de départ (I’an-
nonce de la maladie) et un point d’arrivée (I’annonce de la rémission).
Mais c¢’est comme les Poilus qui ont connu la guerre de tranchées :
ils sont les seuls a pouvoir dire I’enfer qu’ils ont enduré, et les seuls a
pouvoir mesurer combien ¢a a changé leurs vies, les seuls a ressentir
I’indicible logé dans la chair.

Apres les traitements, le retour a la vie quotidienne, la reprise des
roles sociaux, familiaux et professionnels attendent les anciens
patients. Cependant, cette phase de I’aprés-cancer est plus com-
plexe qu’on ne I’imagine.

En effet, le patient a d’un c6té le soulagement d’avoir terminé les
traitements et de 1’autre c6té 1’incertitude, la vulnérabilité et la perte

de contrdle. Il fait face a une réévaluation de ses priorités.

Un sentiment de solitude et d'incompréhension

En plus des séquelles physiques endurées par les traitements, il est
a noter que dans la phase d’aprés-cancer, les patients connaissent
un sentiment de solitude et d’incompréhension (d’incompréhension,
souvent faute d’avoir été préparés par le corps médical pour la suite).
Ils ne sont plus accompagnés dans la prise en charge des traitements
au quotidien, ne sentent plus la sécurisation rapprochée des blouses
blanches et I’entourage aussi relache ’effort, les considérant comme
tirés d’affaire. Cette période est plutot un point de transition, un point
de vulnérabilité, peut-étre un point de rupture.
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Le patient est en proie a divers troubles plus ou moins délicats a
traiter et il se sent seul, bien plus seul que pendant les traitements,
parfois trés démuni, comme abandonné par les médecins qui souvent
consideérent leur job révolu. Le soutien social diminue sans préavis.
Les amis imaginent que les traitements terminés, la vie peut tout sim-
plement reprendre. Mais c¢’est sans compter sur la perte des repéres,
la peur de revivre, 1’épée de Damocles que constitue le risque de
rechute, la perte de confiance en soi, mais parfois aussi des troubles
physiques ou de la sexualité, un regard distancié sur cette vie qui
était la sienne, pour certains une peau et une intégrité nouvelles, des
craintes qui n’existaient pas. Il y a autant de parcours que d’indivi-
dus. Autant de réponses aussi.

La vie ne sera plus jamais comme avant!

D’autres pensent: « I/ va maintenant pouvoir retrouver sa vie
d’avant », mais non! Elle ne sera plus jamais comme avant! Le
cancer marque nos vies. Il existe un avant et un aprés. Celui qu’on
était et celui qu’on devient. Il est bénéfique d’admettre qu’on a
grandi, certes, mais il y a des caps a franchir. Incontestablement. 11
faut peu a peu sortir du « schéma de malade ».

Il est nécessaire de passer par une phase d’ajustement, comme une
phase de transition. C’est plus ou moins difficile et sournois, mais
oui, I’apreés-cancer c’est tout un programme !

Les pages qui suivent abordent ce sujet, listant les principaux points
de difficulté que nous avons identifiés, en apportant des réponses
d’experts (médecins, psychologues, sexologues...).
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Ce livre est le fruit d’un travail commun

Philippe Gourdin, écrivain. Il a enduré trois
leucémies avec deux greffes de moelle
osseuse. Il est I’auteur du livre-témoignage
Je suis né trois fois et animateur de la chaine
H YouTube éponyme.

Gersende Bargine, journaliste-réalisatrice.
Elle a été confrontée a un cancer du sein
génétique. Bénévole pour des associations
touchant cette maladie et étant en contact
direct avec les patients, elle a pu mesurer
les différentes difficultés et complexités
associées a I’aprés-cancer.

Jérome Jacob a illustré ce livre avec humour et finesse.

Redevenir un autre soi-méme

Les chapitres que nous vous proposons défrichent I’entrelacs de
I’apreés-cancer. Parce que cette fichue maladie multiforme constitue
un tourbillon dans I’existence, un manége infernal qui touche a notre
identité profonde et nous oblige a devenir un autre nous-méme. Pour
une nouvelle vie. Meilleure! 1l le faut! C’est « [’intime conviction
que les étres humains ne naissent pas une fois pour toutes a l’heure
ou leur meére leur donne le jour, mais que la vie les oblige de nou-
veau et bien souvent a accoucher d’eux-mémes », ainsi que 1’écrivait
Gabriel Garcia Marquez dans L ’amour au temps du choléra.
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En France, on compte pres de 400 000 nouveaux cas de cancer (60 %
des patients en guérissent) par an, et plus de 3 millions de personnes
ont eu ou vivent avec un cancer’.

Selon une étude menée pour le compte de la Ligue contre le cancer,
63 % des patients qui ont souffert d’un cancer estiment I’aprés-
maladie comme « plus difficile a vivre que la période des traite-
ments ». C’est une période a laquelle ces personnes se disent « mal
préparées » (82 %), qui suscite de « profonds bouleversements »
(84 %) et un « sentiment d’abandon » (66 %). 13 % des patients
considérent que « le cancer a détruit [leur] vie » et pour 26 %, « le
cancer les a forcées a prendre un nouveau départ ». En parall¢le, pour
19 %, il a permis de prendre un nouveau départ. Certains chiffres sur-
prennent : seules 32 % des personnes interrogées ont entendu le mot
« guerison » dans leur parcours apres la maladie. Or, ’absence de ce
mot dans la phase de I’apres-cancer est incompréhensible lorsqu’on
se situe 10, 15 ou 20 ans aprés les traitements®.

La vie d’aprés est une vie nouvelle!

La perception de cette épreuve peut étre tres différente selon le vécu
des uns et des autres. Selon que I’on y a personnellement été confronté
de prés ou de loin, on découvre un monde plus ou moins inconnu.
L’age aussi peut amener a relativiser. Mais ce qui est certain, c’est
qu’il existe un dénominateur commun : la vie d’apreés n’est pas la
vie d’avant (en bonne santé), ni la vie pendant (en traitement), elle
est une vie nouvelle! Le cancer est un haut lieu d’expérimentation
du vivant. Il faut y voir une renaissance ! Avec un regard plus aiguisé
sur la vie! L’épreuve du cancer nous amene a grandir !

3. Chiffres 2018 de I’INCa (Institut national du cancer).
4. Septiéme rapport de 1’observatoire sociétal des cancers.
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Séquelles
physiques

Impacts ]
psychologiques

Conséquences
sociales

Notre approche a consisté a lister les séquelles le plus souvent ren-
contrées, tant dans le rapport a soi que dans le rapport aux autres. Sur
la base d’interviews, nous avons collecté des témoignages « inten-
sément vécus », avant de fournir des avis de spécialistes : soignants,
psychologues, kinésithérapeutes... On y lira a la fois des propos
singuliers et pluriels, sachant que chacun connait son propre par-
cours et ses propres émotions, son propre contexte et sa propre per-
ception des difficultés.

#® Petits avertissements

e Pourtant conscients qu’ils constituent de formidables atouts
pour se ressourcer, nous avons pris le parti de ne pas nous
attarder sur les connexions parfaitement complémentaires a
la médecine conventionnelle : la méditation, le yoga, le tai-chi,
Uhypnose, l'ostéopathie, la médecine chinoise et ses cing piliers.
Tout simplement parce que ces spécialités mériteraient qu'on
leur consacre un ouvrage a part entiére.

e Nous avons également écarté les traitements complémen-
taires qui nécessitent la prise de substances, dans la mesure ou
il n"est pas raisonnable d'ignorer les potentielles interactions
avec les médicaments prescrits.
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¢ Dans cet ouvrage, nous aborderons les conséquences profes-
sionnelles que peut provoquer un cancer, mais si elles existent,
elles ne sont pas aisément généralisables, chaque cas étant par-
ticulier. Néanmoins, il est essentiel de stipuler qu'elles peuvent
étre impactantes durant le cancer et dans U'aprés-cancer. Il en va
de méme pour les projets de vie personnels. Enfin, sur l'aspect
financier, évoquons les problématiques d obtention de préts (le
«droit & Uoubli ») qui doivent étre martelées.

Moyennant ces réserves, rassurez-vous, il reste beaucoup de maticre !
Et nous souhaitons que ces pages vous apportent des éclairages sur
les suites du cancer, ainsi qu’une précieuse liste de solutions !

Nous tenons a adresser nos chaleureux remerciements a ceux qui ont
benévolement apporté leur pierre a cet ouvrage. Et souhaitons que
ces pages procurent du réconfort et des résultats a ceux qui se situent
dans [’apres-cancer (et a leurs proches!).

BON RETOUR
DANS TA VIE Jll
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La fatigue apreés un cancer difféere
d’une fatigue classique

Etre confronté a sa fatigue aprés un cancer est un long et sinueux che-
minement. 80 % des patients disent en souffrir apres la fin des traite-
ments. L’asthénie atteint la qualité de vie de maniere plus ou moins
marquée et plus ou moins durable; s’ensuivent des séquences de
démotivation, d’irritabilité ou de perte de I’estime de soi. Consé-
quence des traitements et du stress engendré par cette période parti-
culiérement intense en émotions, la fatigue qui s’impose a ceux qui
ont traversé la maladie est d’une nature inédite pour le convalescent.

Tout un chacun est par exemple aisément apte a distinguer la fatigue

liée a un samedi soir festif de celle qui fait écho a un stress profes-
sionnel prolongé.
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La fatigue de celui qui a été confronté a un cancer est encore
différente, de tout autre nature. On se sent éprouvé mentalement
et physiquement. Elle interfére avec le quotidien, avec la capacité
a s’acquitter des taches du quotidien, elle nuit a I’activité profes-
sionnelle, peut jouer sur I’humeur ou la motivation. Comparée a la
fatigue qu’éprouvent les personnes en bonne santé, la fatigue liée au
cancer est plus profonde et parfois trés inégale d’un jour a I’autre.
On a I’impression qu’elle est ancrée viscéralement en nous, que le
sommeil ou le repos ne suffisent pas.

A tort, certaines personnes se considérent méme coupables d’étre
moins actifs qu’avant.

Les facteurs de cette fatigue inédite

Le National Comprehensive Cancer Network des Etats-Unis a iden-
tifié plusieurs facteurs qui contribuent ou intensifient la fatigue liée
au cancer :

* anémie (diminution du nombre de globules rouges);

* mauvaise alimentation;

* perte de la forme physique;

* problémes de sommeil;

 détresse émotionnelle ;

* médicaments;

* autres problémes de santé, par exemple une insuffisance de la
glande thyroide, des problémes cardiaques, pulmonaires, rénaux,
hépatiques ou neurologiques.

Voila autant de facteurs qui peuvent étre des axes a améliorer.
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Le cancer est vaincu, la rémission bien entamée! Oui, mais aprés?
Comment prendre un nouveau départ?

Si la vie ne sera plus jamais comme avant, cela ne veut pas dire
qu’elle sera moins bien! Le cancer transforme, les priorités évoluent
et il faut encore affronter de nombreux défis:

 Comment faire face a la fatigue, a la douleur?

 Comment renouer avec son corps et sa sexualité ?

e Comment retrouver une vie de famille et sociale ?

e Comment aborder le retour au travail ?

e Comment combattre la peur de la rechute ?

Les deux auteurs ont été confrontés a cette épreuve. Leur livre réunit
témoignages de patients, avis de spécialistes, conseils... Vous n’étes
pas seul a faire face a cette nouvelle étape!

Sans tabou, avec bienveillance et une touche d’humour, cet ouvrage
offre un regard neuf sur U'aprés-cancer, ainsi qu'une précieuse liste
de solutions.

Gersende Bargine est journaliste-réalisatrice. Elle a été confrontée a un cancer
du sein génétique. Bénévole pour des associations luttant contre cette maladie et
en contact direct avec les patients.

Philippe Gourdin est écrivain. Il a enduré trois leucémies avec deux greffes de

moelle osseuse. Il est Uauteur du livre-témoignage Je suis né trois fois (Fauves,
2018] et animateur de la chaine Youtube éponyme.
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