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La collection « Guide pour s’aider soi-même » est conçue pour vous aider à faire face aux difficultés de la vie quotidienne, mais aussi aux problèmes psychologiques les plus sérieux. Chaque guide répond à vos questions et vous propose des informations pour comprendre ce qui vous arrive (ou ce qui arrive à l’un de vos proches) ainsi que des conseils pour agir au quotidien.
Médecins, psychologues ou autres professionnels de santé, les auteurs sont toujours des spécialistes reconnus et expérimentés du problème abordé. Ils ont déjà aidé de nombreuses personnes dans votre cas à s’en sortir. Et le livre que vous tenez entre les mains a été relu et validé par des lecteurs confrontés aux mêmes difficultés que vous.
Vos réactions à la lecture de cet ouvrage, la manière dont il a pu vous aider, dont vous l’avez utilisé et mis en pratique nous intéressent beaucoup. N’hésitez pas à nous écrire pour raconter votre expérience.

Christophe André


À ma Mère,
pour ses innombrables sacrifices.
À mon Père,
pour sa lucidité bienveillante.
À Olivier,
pour son soutien inconditionnel.


Introduction


« Vis comme si tu devais mourir demain. Apprends comme si tu devais vivre toujours. »
Mahatma GANDHI.


Vous venez d’entendre l’indicible. Un médecin vous a appris que vous présentiez des cellules cancéreuses, une méchante tumeur, une grosseur maligne, des métastases. Vous avez le cancer. Le sol s’est dérobé sous vos pieds, et ce tableau s’est figé l’espace d’un instant. Le médecin a continué à parler mais vous n’avez plus vraiment saisi le sens de ses propos. Vous auriez eu des dizaines de questions à lui poser, surtout sur l’avenir, mais la sidération vous a cloué sur place. Vous vous trouvez sur la ligne de départ d’un long parcours, qui bouleversera probablement toute votre vie. Si vous avez décidé de lire cet ouvrage, c’est parce que vous souhaitez traverser cette épreuve de la meilleure façon possible. Il y a fort à parier que vous verrez à présent votre vie comme coupée en deux : il y a un avant et un après cancer. Entre ces deux moments se situe celui de la maladie et des traitements. Mon objectif est de vous aider à vivre cette période d’entre-deux en conservant, voire en rétablissant une qualité de vie correcte. Pour cela, je vais vous apprendre à considérer votre situation de façon objective et réaliste, à gérer les émotions difficiles, et à adopter des comportements plus sains tant au niveau physique que psychologique. Nous ferons également le point sur certaines fausses croyances relatives au cancer et sur la façon d’optimiser vos relations au sein de votre couple, de votre famille, avec vos amis ou même avec les professionnels qui vous soignent.
Pourquoi ce livre ?
J’ai tenu à écrire ce livre tout d’abord parce que j’aurais aimé le trouver dans le commerce et pouvoir le lire. En tant que psychologue clinicienne travaillant en secteur hospitalier, j’ai bien dû me rendre à l’évidence et constater un manque flagrant en ce qui concerne la prise en charge psychothérapeutique des personnes souffrant de cancer. Depuis une cinquantaine d’années, des méthodes de psychothérapie scientifiquement validées et efficaces à relativement court terme – appelées thérapies cognitives et comportementales – se sont pourtant développées, mais elles ne sont pas encore assez utilisées dans le domaine des troubles de la santé physique. Or le cancer est une affection de plus en plus fréquente et nombreuses sont les personnes risquant de s’y trouver un jour confrontées, que ce soit directement ou par le biais d’un proche touché par cette maladie. La mortalité due aux affections cancéreuses diminue peu à peu grâce à l’élaboration de nouveaux traitements et à une meilleure prévention1 mais l’incidence du cancer, elle, a augmenté sur les dernières décennies2. Disposer de stratégies efficaces pour mieux vivre les émotions liées à un diagnostic de cancer et gérer les répercussions des traitements, tant en termes d’effets secondaires que de déséquilibre familial, se révèle donc crucial. Un nombre très important d’ouvrages traitent du cancer, toutefois il n’est pas toujours aisé de faire le tri entre informations pertinentes et considérations pseudo-scientifiques, et il n’existe pratiquement aucun livre francophone qui explique comment utiliser la thérapie cognitive et comportementale pour mieux réagir à l’épreuve du cancer. Cet ouvrage a pour ambition de combler cette lacune et également de clarifier les liens existant ou non entre facteurs psychologiques et cancer.

Pour qui ?
Ce livre est destiné en priorité aux personnes adultes souffrant elles-mêmes d’un cancer, quels que soient le site et le stade de la maladie ou les traitements proposés. Ce guide pratique présente des méthodes actives pour améliorer le quotidien durant et après la maladie. Les proches d’une personne ayant un cancer y trouveront donc également de précieuses informations qui leur permettront de comprendre ce que le malade vit et comment l’accompagner au mieux. Les professionnels médicaux et paramédicaux, particulièrement ceux exerçant en oncologie, pourront y puiser nombre d’enseignements à transmettre à leurs patients. Enfin, les personnes souffrant de maladie chronique autre qu’un cancer pourront trouver utiles de nombreuses techniques et réflexions présentées ici, même si certains aspects diffèrent d’une affection à l’autre.

Quels thèmes seront abordés ?
Les chapitres de ce livre suivent l’évolution de la maladie et de ses traitements tout en se concentrant sur les questions le plus souvent abordées par les patients. Nous commencerons donc par évoquer le bouleversement ressenti lorsque tombe un diagnostic de cancer et différentes pistes permettant de ne pas se retrouver paralysé par ces émotions difficiles. Nous aborderons ensuite les traitements et leurs effets secondaires les plus fréquents. Une partie de l’ouvrage se penchera sur la question du couple, de la sexualité et de l’impact du cancer sur la famille. Vous apprendrez également à affirmer vos positions et à améliorer les interactions avec votre entourage ainsi qu’avec le personnel soignant. La dernière partie du livre envisagera comment parvenir à s’adapter lorsque votre condition médicale évolue soit vers une rémission, soit vers une récidive ou une progression de la maladie.

Quelles méthodes psychologiques seront présentées ?
Cet ouvrage se situe aux confins de trois branches de la psychologie que sont la psychologie de la santé, la psycho-oncologie et la psychothérapie cognitivo-comportementale. L’intérêt pour chacun de ces domaines est récent et l’application de leurs principes semble actuellement plus large dans les pays anglo-saxons qu’en francophonie. La psychologie de la santé s’intéresse aux interactions entre santés physique et mentale, que cela concerne les causes ou conséquences et les liens directs ou indirects. La psycho-oncologie étudie le retentissement psychologique du cancer et l’adaptation à cette maladie. La psychothérapie cognitivo-comportementale trouve ses fondements dans la démarche scientifique et les théories de l’apprentissage. Elle vise des changements tangibles et mesurables des comportements inadaptés et permet d’envisager les situations accablantes sous un angle nouveau.

Qu’est-ce que la démarche scientifique et pourquoi la privilégier ?
La réflexion qui sous-tend cet ouvrage se veut résolument scientifique, même si le propos se penche sur ce qu’il convient d’appeler une science « molle » à savoir la psychologie. Il est donc important que vous compreniez les avantages que vous apporte une démarche scientifique par rapport aux approches moins rationnelles. Le mot « science » prête à confusion car il revêt plusieurs significations différentes. Il peut notamment désigner un corpus de connaissances admises et évaluées comme objectives à un moment donné. Cette précision – « à un moment donné » – a toute son importance car la science tend en effet à approcher la vérité mais se remet perpétuellement en question. Un savoir figé pour toujours ne pourrait se prétendre scientifique. Cependant, nous aborderons ici le terme « science » en tant que démarche intellectuelle d’appréhension du monde qui s’est pour l’instant révélée la plus efficace. Sans la méthode scientifique, quasiment rien de ce qui nous entoure n’existerait : ni immeubles, ni véhicules, ni technologie, ni traitements médicaux ou psychologiques efficaces. Le concept d’efficacité prête également souvent à confusion car l’être humain a du mal à saisir les notions incertaines telles que les probabilités. Dans le cancer, encore plus sans doute que dans d’autres domaines, il n’existe aucune garantie ni aucune certitude. Toutefois, ce n’est pas pour autant qu’il n’y a pas de réponses plus vraisemblables que d’autres. Par exemple, on ne peut pas dire que 100 % des fumeurs vont développer un cancer – du poumon ou autre, car la cigarette influence plus d’une dizaine de cancers différents –, mais on peut aujourd’hui affirmer que le tabagisme est cancérigène, ce qui signifie qu’il augmente sans l’ombre d’un doute la probabilité de développer un cancer. Il est donc crucial de comprendre que ce n’est pas parce que plusieurs options existent qu’elles sont équiprobables, c’est-à-dire qu’elles ont la même chance de se produire ou de se vérifier. Quand vous prenez l’avion, il y a un risque de crash, mais ce n’est pas pour autant qu’il y a 50 % de risques d’accident et 50 % de chances que le vol se passe bien. Cet exemple aérien vous paraît sans doute évident mais pourtant, dès qu’ils se trouvent confrontés au cancer et à certaines questions sans réponse telles que « pourquoi moi ? », nombre de patients semblent perdre une bonne part de leur rationalité.
La démarche scientifique est essentielle pour envisager les causes du cancer mais également sa prise en charge et il sera vital de vous référer à des traitements qui ont été testés de façon rigoureuse. La tentation est grande de faire d’un cas personnel une généralité. On entend souvent des propos tels que : « Mon grand-père a fumé toute sa vie et il est mort à 96 ans, c’est bien la preuve que ce n’est pas mauvais pour la santé de fumer », ou : « Cette pommade est miraculeuse, j’en ai mis pendant cinq jours et mes boutons ont complètement disparu. » Ces deux affirmations ont ceci en commun qu’elles se basent sur une expérience unique pour tirer des vérités générales. Reprenons l’exemple de la pommade guérisseuse de boutons : avec ce seul témoignage, contrairement aux apparences, il est tout à fait impossible de savoir pourquoi les boutons ont disparu. Est-ce l’effet d’un des composants de la pommade ou des cinq jours qui ont passé ou le fait de masser cette zone de peau ? Pour affirmer que c’est bien la pommade qui s’est montrée efficace et non le hasard, il faudra la tester sur un nombre très important de personnes souffrant du même genre de boutons. Néanmoins, ceci ne nous permet toujours pas d’exclure que le temps ou le massage à lui seul aurait induit une guérison. C’est pourquoi il faudra diviser l’échantillon en trois sous-groupes : l’un testant la pommade supposée efficace, l’autre devant appliquer une pommade placebo (donc ne contenant aucun agent actif) durant le même nombre de jours, et le troisième étant un groupe contrôle ne recevant aucun traitement. Ce n’est que par le biais de telles expériences, qui de plus doivent pouvoir être reproduites, que l’on peut tirer des conclusions, énoncer des faits, voire tenter de se risquer à certaines prédictions. Se référer à des traitements qui n’ont pas été testés de la sorte pourrait nuire à la santé.
Nous reviendrons sur ces notions, cependant retenez d’ores et déjà que la certitude n’existe pas, dans aucun domaine de la vie, mais que nous pouvons nous en approcher si nous adoptons une démarche scientifique. Par ailleurs, ce guide vous aidera à mieux tolérer l’incertitude et même à y trouver parfois certains avantages.





PREMIÈRE PARTIE
L’ANNONCE QUI CHANGE TOUT





CHAPITRE I
Faire face au diagnostic de cancer


« On a deux vies. La deuxième commence le jour où l’on réalise qu’on n’en a qu’une. »
CONFUCIUS.


Juste après l’annonce
Apprendre que l’on est atteint d’un cancer produit une sorte de tsunami dans le cerveau de la personne qui reçoit ce diagnostic. Vous vous retrouvez submergé : de questions, de doutes, de peur, de révolte, de tristesse, d’un sentiment d’injustice. Vous êtes sous le choc et il vous faudra un certain temps avant de « digérer » cette nouvelle.
Tout d’abord, précisons que ceci est parfaitement normal. Nous vivons dans une époque qui paraît parfois vouloir abolir toute émotion négative. Certains magazines ou émissions de télévision présentent comme quasiment pathologique le fait de ressentir de la peur, de la tristesse ou de la colère et aspirent à ce que chacun se sente heureux et épanoui d’un bout à l’autre de son existence. Cela pourrait éventuellement s’envisager pour une machine ou un robot mais certainement pas pour un être humain, fait de chair, de sang, d’hormones et de neurotransmetteurs. Les pressions sociétales ne doivent pas occulter la normalité de certaines réactions. À l’annonce du diagnostic de cancer, vous vous retrouvez catapulté dans un univers parallèle dont vous ignoriez jusqu’ici l’existence, le monde de la maladie, des traitements, des médecins et de l’hôpital. Vous avez récemment appris que vous souffrez d’une maladie grave, symboliquement fortement associée à un danger de mort, et depuis lors vous dormez mal, vous vous sentez tendu et irritable, vous avez des bouffées de panique et des crises de larmes. Tranquillisez-vous, non seulement la majorité des patients vivent les mêmes phénomènes que vous mais, par ailleurs, ces émotions se tassent spontanément dans la plupart des cas et un nouvel équilibre se dessine en général en quelques semaines. Vous n’êtes ni en train de devenir fou ni de sombrer dans une profonde dépression, vous avez simplement besoin de temps pour accepter cette nouvelle réalité et y trouver vos marques. Il s’agit en fait d’une réaction normale à une situation qui, elle, est anormale. D’ailleurs les professionnels de la santé mentale ne tirent aucune conclusion lors des phases de choc associées aux différents types d’annonces qui peuvent jalonner un parcours de cancer (diagnostic initial, récidive, pronostic réservé1). Le diagnostic d’un trouble psychologique sera également postposé en cas de symptômes invalidants non contrôlés tels que de fortes douleurs ou nausées.
Apprendre que l’on a le cancer ne correspond jamais à un événement de vie heureux et il s’agit en général d’un facteur de stress majeur pour la personne concernée et son entourage proche, loin de moi l’idée de prétendre le contraire. Cependant, différents éléments interviennent pour moduler l’impact cognitif et émotionnel de cette annonce et, en pratique, se présentent toutes sortes de vécus différents et propres à chaque individu. Même si aucune généralité ne peut être faite – il y aura toujours des personnes en très mauvaise posture mais qui ne souffrent d’aucun trouble psychologique, tout comme nous continuerons à rencontrer des patients qui décompensent malgré un pronostic objectivement très favorable –, il est aujourd’hui connu que certains facteurs risquent de perturber l’adaptation à la maladie notamment le stade auquel le cancer est découvert ou encore les répercussions physiques tant de la maladie que des traitements. Nous avons peu ou pas de prise sur ces éléments après la découverte du cancer, il s’agit plutôt d’un enjeu dans la prévention et le dépistage de la maladie qui sort des objectifs de ce guide et sur lequel nous ne nous attarderons donc pas. Cependant, d’autres facteurs tels qu’une image négative de soi, des difficultés de communication ou un manque de soutien social peuvent également favoriser l’apparition de troubles psychologiques et nous verrons dans les chapitres ultérieurs comment agir sur ces différentes variables.

Un diagnostic objectif ?
En réalité, et même si cela semble difficile à admettre, l’élément qui déterminera le plus votre réaction face à la maladie et à tout ce qu’elle comporte se trouve dans votre tête. Cette idée vous offusque ? Vous n’êtes pas le seul. Bien des patients que je rencontre, lorsque je leur demande comment ils prennent ce qui leur arrive, répondent assez agressivement : « Comment vous croyez que je le prends ? », ou : « Vous seriez contente, vous, peut-être d’avoir un cancer ? » Je comprends tout à fait ce raisonnement cependant lorsqu’on rencontre de nombreux patients souffrant de cancer, on réalise à quel point les réactions peuvent différer d’une personne à l’autre. Il arrive que le cancer soit jugé comme secondaire par rapport à d’autres problèmes plus prégnants, parfois ce n’est qu’un accroc de plus dans un parcours où la personne estime avoir déjà vécu bien pire, quelquefois même la personne a passé toute sa vie dans l’attente de ce diagnostic et se trouve presque soulagée d’être enfin confrontée de front à l’ennemi.
Claire, 62 ans, raconte : « J’ai vécu avec un mari alcoolique et joueur pendant vingt-six ans, nous avons finalement traversé un divorce épouvantable, l’une de mes filles est décédée il y a cinq ans dans un accident de voiture, alors vous savez, ce n’est pas ce cancer du sein qui va m’effrayer. J’en ai vu d’autres et je suis toujours là ! »

D’autre part, on ne peut pas nier que, dans les pays occidentaux, le cancer tue encore de nombreuses personnes chaque année. Mais ceci est tout aussi vrai pour les maladies cardio-vasculaires, et pourtant la découverte d’un excès de cholestérol ou d’une hypertension artérielle ne sera généralement pas assimilée à une sentence de mort ou à des représentations terrifiantes. Le cancer possède mauvaise réputation, d’une part parce qu’il est vu comme un mal sournois dont on ne vient jamais totalement à bout car il se tapit dans l’ombre et est toujours susceptible de refaire surface, et d’autre part parce que ses traitements ont également très mauvaise presse, surtout la chimiothérapie. Cette image diabolisée du cancer persiste alors même que les traitements anticancéreux progressent de façon incroyable depuis ces dernières décennies, et que certains cancers ne nécessitent parfois qu’une surveillance régulière, paraissant alors bien inoffensifs en comparaison d’un accident vasculaire cérébral hémorragique.
Il apparaît donc que, non seulement lors d’une maladie physique, mais dans toutes les circonstances de la vie quotidienne, nous sommes tous perpétuellement en train d’établir des liens de cause à effet entre certaines situations et notre ressenti, par exemple : « J’ai trop de pression à mon travail, vous comprenez bien que je suis à bout ! », ou : « À cause de ce cancer, je n’ai plus goût à rien. »
Néanmoins, même s’il peut sembler logique qu’un travail stressant mène à l’épuisement ou qu’un diagnostic de cancer engendre des affects dépressifs, chaque personne réagira de manière différente face à un même événement car le plus souvent, ce n’est en réalité pas la situation en elle-même qui détermine votre état émotionnel et vos réactions mais bien la façon dont vous allez l’interpréter. Or chacun comprend les choses à sa façon, en fonction de ses convictions, de ses goûts, de son vécu et de ses valeurs. Et, au final, c’est une excellente nouvelle, car en tant que psychologue, je n’ai aucune prise sur les situations difficiles que vous rencontrez, je ne dispose ni du pouvoir de vous dénicher un autre emploi ni de faire disparaître une maladie physique avérée. Par contre, puisque votre souffrance provient en réalité surtout des interprétations que vous faites, il s’agira d’arriver à prendre du recul et à raisonner autrement et ceci sera tout à fait possible grâce aux techniques de thérapie cognitive présentées dans le deuxième chapitre.
Résumons ces concepts sous forme schématique. La plupart du temps, nous pensons que nos émotions sont directement engendrées par les situations que nous vivons :
[image: image]

Dans un cas de cancer, on retrouvera par exemple :
[image: image]

En réalité, ceci ne se vérifie que dans quelques cas exceptionnels où les émotions seront effectivement partagées par quasiment tout le monde (avoir peur en tombant d’un building de cinquante étages, être triste après la mort d’un être aimé). Dans la majorité des situations, une part subjective plus ou moins importante intervient et c’est cette interprétation que vous faites de la situation qui détermine les émotions que vous ressentez :
[image: image]


Un petit diable qui vous souffle à l’oreille
Les interprétations font partie du registre de ce que l’on appelle les cognitions. Celles-ci sont constituées par tout ce qui « tourne dans la tête », qu’il s’agisse de phrases, d’images ou de pensées plus fortement ancrées, alors nommées schémas cognitifs. Le tout premier but de ce livre sera de vous apprendre à identifier vos cognitions, à y repérer les erreurs de logique, à comprendre comment vous vous adressez à vous-même : plutôt sous forme de phrases ou d’images ? Vous parlez-vous en utilisant le « je » ou le « tu » ? Existe-t-il un fil rouge qui sous-tende la plupart de vos pensées ?
Barbara, 47 ans, doit suivre une chimiothérapie adjuvante pour un cancer du sein, maladie qui a emporté sa sœur cadette il y a deux ans. Pour préparer au mieux sa vie quotidienne une fois qu’elle aura perdu ses cheveux, la patiente s’est rendue dans une boutique spécialisée. Elle relate cette expérience : « J’essaie une perruque face au miroir et je vois ma sœur en plein traitement de chimio, je revois son crâne recouvert d’un fin duvet, je me souviens des foulards très colorés qu’elle portait pour sortir. Je suis assaillie d’images de ma sœur en fin de vie, je la revois tellement amaigrie et faible quand je suis allée lui rendre visite la veille de son décès. J’ai toutes ces images en tête, je ne vois même pas mon propre reflet. Finalement, je ressors de la boutique déprimée et sans avoir rien pu m’acheter. »

Dans cet exemple, Barbara a été envahie de souvenirs de sa sœur lorsqu’elle s’est retrouvée elle-même confrontée à sa future alopécie. Les cognitions peuvent en effet se présenter sous forme d’images intrusives, notamment lorsqu’on appréhende une catastrophe comme un accident de voiture et que l’on a déjà en tête une vision très nette de la collision redoutée. Cependant, le plus souvent, les pensées se présenteront à vous sous forme de phrases, particulièrement négatives ou angoissantes. Nous appellerons ces différentes imageries mentales les « pensées automatiques » car elles viennent à l’esprit automatiquement, en une fraction de seconde, sans relever d’un processus volontaire ni même pleinement conscient. De nombreuses métaphores permettent de mieux appréhender ce phénomène : il s’agit d’un cinéma intérieur qui se met en route, d’un petit vélo cérébral qui roule de plus en plus vite, d’un monstre qui squatte l’intérieur de votre tête, ou encore de lunettes noires que vous portez sur le nez et

Observez-vous
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SCÉNARIO CATASTROPHE
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Prophéties autoréalisatrices

Croyances entourant le cancer
« LE CANCER SE DÉCLENCHE SUITE À UN CHOC ÉMOTIONNEL »


« IL FAUT RESTER POSITIF ET COMBATIF POUR ARRIVER À VAINCRE UN CANCER »

« UNE PSYCHOTHÉRAPIE PEUT GUÉRIR LE CANCER »

« LE STRESS PEUT CAUSER UNE RÉCIDIVE »


En conclusion
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Interprétation de la situation

« Je vais y rester, je connais untel
qui a eu la méme chose et il est
mort en quelques mois, ma vie est
finie, je n‘ai plus rien a attendre de
l'existence. »
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