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    Avant-propos


    La collection «Santé en soi» évolue pour vous aider à devenir un acteur clé de votre santé.


    Le temps est révolu où le patient n’avait que peu de ressources pour appréhender la maladie dont il souffrait. Même si les rapports entre le monde professionnel de la santé et le patient changent, le temps consacré à l’information manque régulièrement. De plus, sous la pression politique et dans un souci d’efficience économique, les institutions de soins développent des alternatives à l’hospitalisation et aux soins classiques. Il devient donc nécessaire pour toute personne d’acquérir plus d’informations pertinentes et d’autonomie face à la maladie.


    Depuis sa création, dans chacun de ses ouvrages, la collection «Santé» des éditions Mardaga relève le défi d’apporter, sous une forme très accessible, une information médicale de grande qualité. Elle vise à offrir à tout lecteur des ouvrages qui traitent des questions qui animent aujourd’hui tant la communauté scientifique que la société autour de la santé dans sa définition la plus large.


    Le livre que vous vous apprêtez à lire répond à un seul but: vous aider à devenir cet acteur bien informé et incontournable tant de votre santé que de vos soins médicaux. En effet, face à la multitude de sources d’informations consultables sous toutes les formes (réseaux sociaux, blogs, web, podcast, conférences, télévision, magazines), il est difficile de déterminer si les contenus sont fiables, validés par des experts ou douteux. Retrouver son chemin et un esprit critique dans cette infobésité qui nous pousse à appréhender beaucoup de données dans un temps de plus en plus court est parfois bien ardu.


    Notre collection se veut être votre fil d’Ariane dans ce labyrinthe de surcharge informationnelle. Vous aider à apprendre et à comprendre tous les éléments utiles, sans pour autant les simplifier à outrance, est notre principale préoccupation.


    Dans cet objectif, la collection évolue et évoluera encore avec la volonté d’offrir, si le sujet s’y prête, des approches plus dynamiques telles que des questions-réponses, des entretiens ou encore des contro­verses, tout en gardant un haut niveau de rigueur académique.


    Au nom de toute la maison d’édition, je remercie les auteurs du présent ouvrage d’avoir répondu avec brio à cette approche dynamique de l’entretien avec un expert dans le domaine.


    Je vous invite maintenant à lire ce livre, à le faire résonner dans votre quotidien et surtout à bien prendre soin de vous!


    Professeur Frédéric Thys, Directeur de la collection

  


  
    «Alors le roi (…) se souvint de la prédiction des Fées,

    et, jugeant bien qu’il fallait que cela arrivât, puisque les Fées

    l’avaient dit, (…) 1»

    


    
      
        1. Perrault Ch., La Belle au Bois dormant, 1697.

      

    

  


  
    Introduction


    Il y a près de 40 ans paraissait le livre de S. Sontag, La maladie comme métaphore2. Même si la situation évolue, les réflexions de l’auteur sur le cancer sont toujours d’actualité. Malgré les avancées de la recherche et de la prise en charge, le cancer demeure, pour de nombreuses personnes, une maladie terrifiante, qu’on l’ait vécue soi-même ou qu’on ait vu quelqu’un en souffrir, en mourir.


    Le cancer continue à représenter une menace: si l’on affirme de plus en plus qu’il se soigne bien, on le considère dorénavant comme une maladie chronique. On en parle en termes de rémission plutôt que de guérison. En raison de facteurs divers, le nombre de cancers, et notamment de cancers du sein, connaît une recrudescence, chez des individus de plus en plus jeunes. Le cancer peut donc être perçu comme une fatalité, avec la notion que, quoi qu’on fasse, on ne pourra pas y échapper. Les règles d’hygiène de vie, les précautions alimentaires n’y peuvent rien – le cancer du poumon lui-même n’est pas l’apanage des fumeurs, passifs ou non.


    S. Sontag mettait en évidence, au-delà de la menace de mort qui lui est associée, les aspects spécifiques du cancer, par rapport à d’autres maladies: notons entre autres le caractère mystérieux, sinon honteux de ce que l’on appelle parfois encore une «longue maladie»; le cancer reste un mal obscène, offensant pour les sens, d’autant plus lorsqu’il concerne certains organes jugés peu nobles. Le cancer est remarquable par son silence, et sa susceptibilité à se propager à tout le corps. Pour le soigner, on doit souvent intervenir, de façon plus ou moins agressive – que ce soit par chimiothérapie, radiothérapie ou chirurgie –, sur une partie ou l’ensemble du corps sain.


    La terminologie utilisée à propos du cancer et des soins du cancer est éloquente: elle fait volontiers appel au vocabulaire guerrier, marqué par la violence. Au sens figuré, le cancer désigne ce qui est nuisible, qu’il s’agisse d’une personne ou d’un fléau social. Le mot tumeur, quant à lui, est tellement évocateur de la mort à venir, qu’il est fréquemment remplacé par des termes comme masse, boule, lésion… A. Ancelin Schützenberger remarque: «On peut se demander pourquoi on dit la vérité au cardiaque et pas au cancéreux. Pourquoi? C’est aussi grave et vital3.» Quant à D. Deschamps, elle déclare: «Le cancer, ce n’est pas “tomber malade”, c’est “tomber mourir”, et même“tomber mort”4.»


    D’autres réalités du cancer (les répercussions professionnelles, financières, sociales, physiques, esthétiques, psychologiques) ne man­quent pas de toucher les personnes atteintes et leur entourage.


    Tous ceux qui l’ont vécu disent qu’il y a un avant et un après cancer. Dans ce contexte peu rassurant, un événement a fait l’objet, il y a quelques années, d’une forte médiatisation: une actrice connue5 faisait savoir au monde entier que, porteuse d’une mutation génétique BRCA, elle avait un risque très élevé de développer un cancer du sein ou de l’ovaire; elle s’était donc fait retirer les deux seins de manière préventive (plus récemment, elle s’est fait retirer également les ovaires). Sa déclaration a suscité les réactions les plus diverses, et l’événement a mis sur le devant de la scène les consultations d’oncogénétique.


    Si la maladie cancer est aujourd’hui bien connue, son origine éventuellement génétique et les enjeux qu’elle soulève sont moins familiers du grand public. Notre pratique clinique, ainsi que les travaux de multiples auteurs, nous montrent que la maladie génétique con­vo­que, au-delà des problématiques somatiques, nombre d’éléments psychiques qui échappent par essence au rationnel et donc au médical. Avec son retentissement tout autant familial que personnel, elle interroge les notions de filiation, d’héritage, de transmission et suscite chez le consultant de nombreux fantasmes. Le test BRCA, qui peut révéler une prédisposition familiale au cancer du sein et de l’ovaire et s’avérer décisif dans le choix de thérapie ciblée ou de chirurgie prophylactique, fait écho à la prédiction des oracles de la mythologie. Face à tous ces facteurs, l’éthique du sujet se voit bien souvent malmenée, et l’identité même du consultant fragilisée, sinon gravement perturbée. Il s’agit alors pour le binôme généticien-psychologue d’accompagner celui-ci dans sa réflexion sur sa démarche afin que le résultat de l’analyse génétique lui donne accès à la meilleure prise en charge médicale possible et ne constitue pas pour lui un arrêt de mort.

    


    
      
        2. Sontag S., La maladie comme métaphore. Le sida et ses métaphores, C.Bourgois, 1993.

      


      
        3. Ancelin Schützenberger A., Vouloir guérir, l’aide au malade atteint d’un cancer, D. de Brouwer, 2004.

      


      
        4. Deschamps D., Psychanalyse et cancer, L’Harmattan, 1997.

      


      
        5. Il s’agit d’Angelina Jolie.

      

    

  


  
    Partie 1


    Cancer du sein et de l’ovaire, oncogénétique

  


  
    L’oncogénétique comportant à la fois les problématiques du cancer lui-même et celles de la génétique, nous proposons deux étapes distinctes: un détour par le cancer du sein et de l’ovaire et ses retentissements spécifiques, avant d’aborder l’oncogénétique proprement dite.

  


  
    1


    Cancer du sein et de l’ovaire

  


  
    1. Quelques repères étymologiques


    Les premières descriptions du cancer, en Égypte, remontent à 3000 ans av. J.-C. Le mot cancer est lui-même très ancien. Hippocrate (460-370 av. J.-C.) utilisait notamment le terme carcinos pour désigner une forme de cancer. Ce terme signifiait aussi bien écrevisse que chancre, cancer, tumeur. Carcinos a été repris plus tard par Celsius, médecin romain (28 av. J.-C.-50 ap. J.-C.). Puis Galien (130-200) utilisa le terme grec oncos pour évoquer une grosseur ou une tumeur mali­gne. La forme de crabe de certaines lésions cancéreuses serait à l’origine des mots carcinos et cancer. Notons que le terme cancre vient du mot cancer et a peu à peu désigné le mauvais élève. Aujourd’hui, on parle de carcinome ou de cancer pour désigner la tumeur cancéreuse; les spécialistes sont qualifiés d’oncologues et la prise en charge du cancer est l’oncologie – les termes cancérologue et cancérologie, plus directement évocateurs de la maladie, étant toujours utilisés par les personnes extérieures au milieu médical.


    2. De multiples représentations


    Le cancer concernant les seins et les ovaires, s’il réunit les critères que nous avons mentionnés, possède bien entendu des caractères qui lui sont propres. Ces organes – les seins externes et visibles, les ovaires internes et cachés –, sont chargés de multiples représentations. Les seins sont associés au féminin, à la séduction, à l’érotisme, à la sexualité, à la maternité et à l’allaitement. Les ovaires renvoient aux menstruations et à la fertilité, mais également au temps qui passe puisque la ménopause vient marquer le corps, de façon radicale, des signes du vieillissement, et de l’arrêt de la possibilité naturelle de transmettre la vie. En cas de cancer, seins et ovaires se trouvent plus ou moins perturbés dans leur fonctionnement.


    Les seins sont largement représentés dans l’art, à toutes les époques. Citons, sans exhaustivité et au gré du temps: la Vénus de Milo (130-100 av. J.-C.), La Vierge allaitante, de J. Fouquet (15e siècle), Gabrielle d’Estrées et une de ses sœurs, de l’école de Fontainebleau, (fin du 16esiècle), Sainte Agathe, de F. de Zurbaran (17e siècle), Deux Tahitiennes, de P. Gauguin (fin du 19e siècle), Les trois âges de la femme, de G. Klimt (début du 20e siècle), Prière de toucher, de M. Duchamp (milieu du 20e siècle). Il faut cependant arriver à la fin du 20e siècle pour trouver des œuvres dont le thème est ouvertement le cancer du sein, émanant des artistes moins connues que sont les femmes personnellement touchées par la maladie comme J. Rasklin et sa Déesse de céramique à un sein (1993), ou M. Mandy et son travail photographique Par les yeux d’une Amazone (2011). Signalons également, en couverture du magazine Rose, dédié aux femmes atteintes de cancer du sein, une photo proposant une relecture de La Liberté guidant le peuple6: la liberté y est représentée par une femme mastectomisée.


    Dans la vie quotidienne, en dehors des affiches publicitaires vantant toutes sortes de produits, les seins sont très présents depuis des temps très reculés dans les lieux de culte sous forme d’ex-voto. Ceux-ci, de matériaux divers, sollicitent la protection contre la maladie, ou témoignent de la gratitude des femmes qui en ont été guéries.


    Quant aux ovaires, leur apparition dans le domaine artistique semble beaucoup plus récente. Elle témoigne à la fois d’une préoccupation militante et d’une réflexion sur le rapport entre la science et l’art. Citons, entre autres, le livre objet Sur un lit d’ovaires frais7, le festival artistique féminin Game Ovaires8, le spectacle Vivix: ovaires et contre tous9, l’essai La bioéthique, l’art et le syndrome des ovaires polykystiques: propos impressionniste visant à réhabiliter les corps tabous et les ovaires blâmés10.


    3. Une prise en charge difficile


    L’irruption du cancer dans le déroulement de l’existence est vécue différemment selon les femmes: tout dépend du rapport de chacune à la maladie de manière générale, et de sa représentation de cette partie très intime de son corps. On peut toutefois affirmer que, même chez les femmes qui disent l’avoir considéré comme un incident peu gênant dans leur vie quotidienne, la survenue d’un cancer n’est jamais anodine. La prise en charge du cancer du sein et des ovaires comporte des traitements souvent éprouvants, allant de l’ablation de la tumeur ou de l’organe atteint (notons que pour bien des patientes, il est impossible de considérer comme un traitement cet acte chirurgical jugé mutilant) en passant par la radiothérapie, la chimiothérapie, l’hormonothérapie. L’extrait d’un dossier d’oncologie gynécologique nous en donne un aperçu: «La patiente a subi une mastectomie gauche avec curage ganglionnaire axillaire, puis a reçu 4 cures de chimiothérapie…, puis a été irradiée sur la paroi et les aires ganglionnaires…» La maladie et ses traitements successifs constituent généralement une lourde épreuve, tant sur le plan psychologique que physique, sous-tendue par un rapport au temps qui exige de l’endurance et de la résilience. Bien souvent, les traitements proposés s’avèrent difficiles à supporter alors que la maladie elle-même reste silencieuse.


    3.1. La chirurgie


    Une intervention chirurgicale, quel que soit son caractère de gravité, représente toujours une épreuve, que ce soit une simple appréhension ou une véritable terreur. Les raisons en sont multiples: phobie des piqûres ou de l’hôpital, peur de ne pas se réveiller – et donc de mourir –, peur de la douleur, peur de se réveiller différent de manière irrémédiable… Au-delà de ces craintes, l’opération, c’est aussi l’ouverture du corps livré aux mains du chirurgien, hors contrôle de son propriétaire. De l’ordre de l’intrusion, l’acte chirurgical annule la séparation dedans-dehors et transgresse ainsi le tabou de l’effraction de l’enveloppe corporelle11. La clinique nous enseigne que «Toute intervention chirurgicale mobilise, de façon plus ou moins importante, l’imaginaire du sujet12.»


    Lorsque cette intervention doit avoir lieu sur des zones fortement chargées symboliquement comme les ovaires et les seins, elle soulève des enjeux particuliers et suscite des réactions diverses. Certaines femmes se sentent mutilées par une intervention sur leur sein, atteintes dans leur féminité au point de ne plus se considérer comme des femmes à part entière et de perdre leur estime de soi. D’autres, après une ovariectomie déclarent: «C’est un morceau de vous qu’on vous enlève.» À l’inverse, il peut y avoir un immense soulagement à être délivrée de la tumeur ou de l’organe malade; l’intervention chirurgicale est alors considérée comme permettant de continuer ou de reprendre une vie normale. Un éclairage original nous est proposé par un article du journal Libération13 sur des femmes ayant subi l’ablation d’un sein à la suite d’un cancer. Se qualifiant d’Amazones, en référence au mythe des guerrières qui se coupaient le sein droit pour pouvoir tirer à l’arc, elles expriment, au-delà des réactions de peur, d’incompréhension, d’effroi de la part de l’entourage, l’importance pour elles de rester en vie même s’il leur faut passer par la perte d’un sein. «J’ai perdu un sein mais j’ai gardé la vie», dit l’une d’elles. «Ma féminité est bien plus profonde que cela», dit une autre. Une autre encore, voyant dans son corps asymétrique une certaine beauté, considère son opération comme une métamorphose plutôt que comme une mutilation14.


    3.2. La chimiothérapie


    La chimiothérapie semble être le traitement le plus abhorré par les femmes ayant un cancer. La fatigue, les nausées, sont difficiles à supporter. Elles atteignent l’intégrité physique de la personne. Cependant, la perte des cheveux (l’alopécie) reste sans doute la conséquence la plus redoutée de la chimiothérapie.


    Ouvrons une parenthèse pour évoquer cette terreur de voir ses cheveux tomber, son apparence se modifier. Il est intéressant de noter ce que disent les femmes, et parfois les hommes qui ont eu à subir la chimiothérapie et la chute de leurs cheveux. La chevelure représente un attribut féminin – masculin également – particulièrement investi. Certaines femmes anticipent l’alopécie en se faisant couper les cheveux avant qu’ils ne tombent: une façon de se préparer et de préparer l’entourage à un nouveau visage, et de maîtriser encore quelque chose, plutôt que laisser la maladie décider.


    Le choix de porter une perruque (appelée aussi prothèse capillaire) peut aider à mieux supporter l’atteinte physique et la blessure narcissique engendrées par la perte des cheveux. La maladie est alors moins stigmatisante, dans la mesure où elle ne se voit pas d’emblée. À propos de stigmatisation, notons que pour les femmes ayant connu la Deuxième Guerre mondiale (que ce soit directement ou par le discours de leur famille), la perte des cheveux fait écho de façon tragique à la tonte des femmes à la Libération: on y retrouve la souffrance, le sentiment de honte, parfois de culpabilité. L’histoire personnelle ou familiale se trouve largement convoquée par la maladie: le cancer n’est pas un simple accident de parcours dans la vie de ces personnes.


    Le port d’une perruque dans le contexte médical s’avère parfois bienvenu pour certaines femmes: c’est l’occasion pour elles d’essayer une nouvelle couleur de cheveux, une nouvelle coupe, de découvrir un nouveau visage15. La prothèse capillaire, conséquence directe de la maladie, est alors l’accessoire qui les autorise à prendre enfin soin d’elles, à changer d’apparence, comme dans le film La fille aux neuf perruques16. On peut alors dire que la prothèse capillaire participe des bénéfices secondaires du cancer.


    D’autres choisissent de porter plutôt un foulard, un bandeau, laissant entrevoir aux gens qui les rencontrent qu’elles ont un cancer, sans pour autant désirer se montrer à nu. D’autres encore laissent visible leur crâne lisse, comme un acte militant, dans un souci d’égalité homme-femme, ou encore afin d’affirmer qu’elles intè­grent le cancer dans leur vie et qu’il n’est pas nécessaire de se leurrer et de leurrer l’entourage. Ce peut être une manière de tester les personnes extérieures: comment vont-elles réagir à la vue de ce crâne chauve, qui témoigne de la présence de la maladie encore taboue?


    Pour les hommes atteints de cancer et devant subir une chimiothérapie, la solution privilégiée peut passer par le fait de se tondre le crâne, plutôt que porter une perruque que certains assimilent à un «accessoire de clown». Quelle que soit la solution, on voit comment l’épreuve de l’alopécie peut trouver à se résoudre, avec plus ou moins de réussite, plus ou moins de souffrance.


    3.3. La radiothérapie


    La radiothérapie, si elle suscite peut-être moins de terreur, véhicule également des représentations particulièrement douloureuses, une fois de plus associées à la guerre ou aux catastrophes nucléaires: Hiroshima et Tchernobyl sont les références. Le vocabulaire couramment utilisé témoigne des appréhensions des patients: passer sur le gril, se faire irradier, faire un barbecue… La radiothérapie n’a pas toujours la réputation d’une technique fiable, elle peut échapper au contrôle des manipulateurs et des radiothérapeutes avec des conséquences d


    3.4. L’hormonothérapie


    

    4. Un mot d’ordre: la prévention
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