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            Prologue
          
        

        
          Je crois que j’ai toujours été terrorisée par le cancer – qui n’en a pas peur ? CANCER. À l’écoute de ces deux syllabes, rares sont celles et ceux qui parviennent à réprimer un frisson, et nombreuses et nombreux sont celles et ceux qui préfèrent changer de sujet. Ce mot effraie, et à juste titre.

          Certains l’appellent « le crabe », une jolie manière, presque poétique, de désigner cette maladie de merde. Car on ne va pas se mentir, ce n’est pas « dommage », ce n’est pas « grave » d’avoir un cancer, non, c’est bel et bien la merde. « Celui-dont-on-ne-doit-pas-prononcer-le-nom » est clairement et directement nommé chez moi, dans ma bouche et sous ma plume, comme vous le découvrirez dans ce livre.

           

          Jusqu’à il y a très peu d’années, on disait « mort des suites d’une longue maladie » pour parler du décès de telle ou telle personne. Le cancer était tabou, devait se cacher. Même une fois que la mort avait fait son œuvre.

          Pourquoi ? Le cancer n’est pas contagieux et n’a rien de honteux. On ne décide pas d’avoir un cancer. Contrairement à certaines publications douteuses que j’ai pu lire ces dernières années, ce n’est pas parce qu’il vous est arrivé de manger des viennoiseries, des éclairs au chocolat ou de boire un Coca de temps en temps que vous avez eu un cancer. Sinon, les trois quarts des gens que je connais seraient actuellement en hôpital de jour à attendre leur dose de chimiothérapie. Je sais que c’est le discours que certains charlatans vous vendent, une bonne manière de vous faire culpabiliser, mais ce n’est pas du tout ma façon de procéder.

          Je ne compte plus le nombre de personnes que j’ai rencontrées, à l’hygiène de vie irréprochable, mangeant bio depuis toujours ou presque, faisant du sport trois fois par semaine, ayant allaité leur bébé pendant deux voire trois ans, ne buvant pas d’alcool et ne fumant pas, qui se retrouvent du jour au lendemain dans le camp des patients atteints d’un cancer. Contrairement à ce que certains veulent vous faire croire, personne n’est à l’abri du cancer. PERSONNE. Je ne veux pas vous faire peur, je souhaite que vous preniez en main votre santé en refermant ce livre. Car c’est ainsi que vous pourrez peut-être détecter à temps un cancer (sein ou autre), ou déculpabiliser si vous venez d’apprendre le vôtre. CE N’EST PAS VOTRE FAUTE. Point barre.

          On a un cancer quand une cellule saine s’altère. Pour le type de cancer du sein que j’ai eu – le triple négatif –, on n’a pas encore trouvé la raison. Ce n’est pas héréditaire, et je ne faisais absolument pas partie des statistiques : jeune (32 ans à l’apparition des symptômes, pas d’antécédent de cancer du sein dans ma famille, mes grands-mères – 85 et 93 ans – sont en pleine forme, tout comme ma mère de 58 ans), mince, sportive, je ne fume pas, je bois avec modération, je mange bio le plus possible. Et pourtant… ma vie a volé en éclats ce 1er octobre 2020.

           

          Ce livre est là pour vous permettre d’appréhender le cancer, de comprendre son langage et pour que vous déculpabilisiez.

          Je n’ai pas de remède miracle ni de traitement préventif à vous vendre ; là n’est pas mon propos.

          Cet ouvrage est là pour vous livrer mon témoignage, mes interrogations et celles d’autres femmes de mon entourage qui ont également eu ou ont toujours un cancer.

           

          Je pense très fort à mes sœurs de combat – mes triplettes, comme je les appelle, et comme on se nomme entre nous – qui ont eu moins de chance que moi. À celles qui se battent actuellement, à celles, désespérées, qui tentent le tout pour le tout en allant dépenser une fortune pour se faire soigner en Allemagne. Aux chercheurs qui manquent de moyens. Et j’en appelle aussi aux pouvoirs publics. AIDEZ-NOUS ! Mettez les moyens là où il faut ! Nous sommes conscientes de la chance que nous avons d’être soignées en France, mais en colère lorsque nous voyons des traitements novateurs à l’étranger qui mettent des années à être homologués dans notre pays. Combien de vies sacrifiées à cause de la lourdeur administrative ?

          Je n’oublie pas également le 1 % d’hommes qui développent un cancer du sein. On parle peu des hommes dans ce contexte, mais il est temps là aussi de faire de la pédagogie et de ne pas négliger ce chiffre même s’il est bas. Derrière un chiffre, il y a des êtres humains.

           

          Je tiens aussi à remercier chaleureusement les personnels soignants qui sont là pour nous. Vous ne savez pas à quel point vos sourires cachés derrière vos masques sont importants. À quel point votre gentillesse est appréciée. Et votre écoute aussi. Toute ma gratitude aux oncologues et à la chirurgienne qui me suivent. Merci pour votre écoute, si importante pour moi. Avec vous, j’ai l’impression de ne pas être qu’un numéro de dossier parmi tant d’autres, mais d’être traitée comme un être humain. MERCI.

        

      

    
  
    
      
        
        
          
            Lexique du cancer1
          
        

        
          Afin de vous aider à vous familiariser avec le vocabulaire de cette maladie, je vous propose une petite liste des termes « barbares » que vous retrouverez dans ce livre.

           

          Le cancer du sein est une tumeur maligne qui se développe à partir des cellules normales du sein. La maladie peut survenir à tout âge, avec une moyenne autour de 60 ans. Le cancer du sein peut également envahir les tissus voisins et les détruire, et se propager (métastases) dans d’autres parties du corps. La recherche génétique a permis d’identifier différents types de cancer qui ont chacun des caractéristiques propres.

          Le cancer du sein a un meilleur pronostic lorsqu’il est hormonodépendant, c’est-à-dire que ces cellules contiennent des récepteurs à œstrogène2 ou progestérone3, ou qu’il est positif au récepteur HER2. Les traitements de référence sont la chirurgie, la chimiothérapie, la radiothérapie ou la thérapie ciblée. Ils peuvent être dispensés seuls ou associés aux autres.

          Le cancer du sein triple négatif est un cancer du sein qui touche entre 10 % et 15 % des femmes atteintes d’un cancer du sein chaque année. L’expression « triple négatif » signifie que les cellules tumorales n’expriment ni des récepteurs aux hormones (œstrogène et progestérone) ni le récepteur HER2. Cela veut dire que certains traitements médicamenteux (hormonothérapie et thérapie ciblée anti-HER2) ne seront pas efficaces.

          Quand il est diagnostiqué de façon précoce, la guérison est fréquente, bien que cette forme de cancer du sein soit plus grave que d’autres. Il existe six sous-catégories de cancer du sein triple négatif4 :

          
            
              [image: Image]
            

          
          
            Tableau des 6 sous-groupes de cancer du sein triple négatif et des implications thérapeutiques possibles.

            Le premier sous-groupe est le basal-like 1. Les voies biologiques impliquées sont les gènes de prolifération et du cycle cellulaire, et les gènes de réparation de l’ADN. Pour ce sous-groupe, les hypothèses de thérapie possibles sont les agents antimitotiques et les inhibiteurs de PARP.

            Le deuxième sous-groupe est le basal-like 2. Les voies biologiques impliquées sont les voies de signalisation intracellulaire et les facteurs de croissance (EGFR, MET, wnt, etc.). Pour ce sous-groupe, les hypothèses de thérapie possibles sont les inhibiteurs des voies de transduction du signal (par exemple, PI3K-mTOR).

            Le troisième sous-groupe est le luminar-AR. Les voies biologiques impliquées sont les gènes des cancers luminaux et récepteur aux androgènes. Pour ce sous-groupe, les hypothèses de thérapie possibles sont les antiandrogènes.

            Le quatrième sous-groupe est le immunomodulatory. Les voies biologiques impliquées sont les carcinomes médullaires avec infiltrat immunitaire. Pour ce sous-groupe, l’hypothèse de thérapie possible est l’immunothérapie.

            Le cinquième sous-groupe est le mesenchymal. Les voies biologiques impliquées sont la mobilité et la différenciation cellulaire, et le processus d’EMT (transition épithéliomésenchymateuse). Pour ce sous-groupe, l’hypothèse de thérapie possible est le traitement ciblant l’EMT.

            Le sixième sous-groupe est le mesenchymal stem-like. Les voies biologiques impliquées sont la même chose que pour le sous-groupe mesenchymal, mais avec des gènes de prolifération faiblement exprimés, ainsi que les carcinomes métaplasiques. Pour ce sous-groupe, les hypothèses de thérapie possibles sont inconnues.

          
          À l’heure actuelle, peu de femmes atteintes d’un cancer du sein triple négatif connaissent leur sous-type. De mon côté, je sais que j’ai un cancer basal, mais lequel ? Un peu de clarté ne serait pas trop demandé pour mieux comprendre notre maladie et voir quel type de thérapie est le plus adapté.

          
            Définitions

            Carcinome canalaire infiltrant (CCI) : le carcinome canalaire infiltrant est aussi appelé carcinome canalaire invasif ou adénocarcinome canalaire. C’est le type le plus courant de cancer du sein infiltrant.

            Le carcinome canalaire infiltrant prend naissance dans les canaux mammaires, il traverse leurs parois et envahit le tissu mammaire voisin.

             

            Cancer inflammatoire du sein : il s’agit d’une forme rare de cancer du sein. Les symptômes sont généralement un sein rouge et enflé. Ce type de cancer est plutôt agressif et semble se développer de manière assez rapide.

             

            Carcinome in situ (CCIS) : cancer qui n’est présent que dans les cellules où il a débuté et qui ne s’est pas propagé aux tissus voisins. Le carcinome in situ est le stade le plus précoce d’un cancer, et est, à ce stade, considéré comme « non invasif ».

             

            Carcinome lobulaire infiltrant (CLI) : ce type de cancer est plus rare, il débute dans les glandes mammaires puis se propage aux autres tissus du sein.

             

            Carcinome lobulaire in situ (CLIS) : des cellules anormales vont se développer dans les glandes mammaires qui produisent le lait dans le sein. Il ne s’agit pas d’une tumeur, mais ce type d’altération augmente les risques de développer un cancer par la suite.

            
              
                
              

            
          

          
            Les stades et les grades

            
              	
                Stade 0 : c’est un carcinome in situ ou un changement précancéreux.

              

              	
                Stade 1 : correspond à une tumeur unique et de petite taille.

              

              	
                Stade 2 : correspond à un volume local plus important.

              

              	
                Stade 3 : correspond à un envahissement des ganglions lymphatiques ou des tissus avoisinants.

              

              	
                Stade 4 : correspond à une extension plus large dans l’organisme sous forme de métastases.

              

            

            Sur vos comptes rendus, les grades sont souvent exprimés par les lettres G ou SBR, suivies des chiffres I, II ou III. Ils peuvent aussi être exprimés en termes de « bas grade » pour les tumeurs les moins agressives et « haut grade » pour les tumeurs les plus agressives :

            
              	
                Le grade I correspond aux tumeurs les moins agressives.

              

              	
                Le grade II est un grade intermédiaire entre les grades I et III.

              

              	
                Le grade III correspond aux tumeurs les plus agressives.

              

            

            Si vous avez subi une mammographie, il se peut que vous voyiez sur le compte rendu du radiologue la classification ACR (pour American College of Radiology). Cela permet à celui-ci d’établir son diagnostic (ACR) pour classer les images mammographiques en 6 catégories :

            
              	
                ACR 0 : classification d’attente, quand des investigations complémentaires sont nécessaires.

              

              	
                ACR 1 : mammographie normale.

              

              	
                ACR 2 : il existe des anomalies bénignes (c’est-à-dire sans gravité) qui ne nécessitent ni surveillance ni examen complémentaire.

              

              	
                ACR 3 : il existe une anomalie probablement bénigne pour laquelle une surveillance à court terme (trois à six mois) est conseillée.

              

              	
                ACR 4 : il existe une anomalie indéterminée ou suspecte.

              

              	
                ACR 5 : il existe une anomalie évocatrice d’un cancer.

              

            

            
              
                
              

            
          

          
            Autres termes

            AP : activité physique.

             

            Cancer du sein HER2 : environ 15 % des cancers du sein présentent une quantité plus marquée du gène HER2. Cette amplification du gène est analysée dans les cellules cancéreuses. Le gène HER2 contrôle une protéine présente à la surface des cellules qui favorise leur croissance. Un cancer du sein est HER2 positif quand les cellules cancéreuses fabriquent trop de copies (surexpression) du gène HER2.

            Un cancer du sein HER2 positif est plus agressif et plus susceptible de se propager qu’un cancer du sein HER2 négatif. Il risque également plus de réapparaître après le traitement. Cela signifie qu’un cancer du sein HER2 positif engendre un pronostic moins favorable qu’un cancer du sein HER2 négatif.

             

            Cancer du sein hormonodépendant : environ 80 % des cancers du sein sont hormonodépendants (ou hormonosensibles) : les cellules cancéreuses ont alors à leur surface des récepteurs (RE et/ou RP) qui captent les œstrogènes et/ou la progestérone, et stimulent leur croissance. On distingue les cancers de type luminal A ou luminal B selon le nombre de récepteurs présents sur les cellules.

             

            Échographie : examen qui permet d’obtenir en direct des images de l’intérieur du corps à travers la peau. Cet examen n’est pas douloureux : le médecin fait glisser sur la zone à examiner une sonde qui produit des ultrasons (vibrations non audibles par l’oreille humaine). Quand ils rencontrent les organes, les ultrasons émettent un écho. Capté par un ordinateur, l’écho est transformé en images sur un écran.

             

            Essai clinique5 : étude scientifique menée avec des patients, dont l’objectif est de rechercher de meilleures modalités de prise en charge du cancer. Un essai clinique peut porter sur la prévention, le dépistage, le diagnostic, un traitement ou la qualité de vie. Les essais cliniques sont très encadrés, tant sur le plan médical et scientifique qu’éthique et juridique. Seuls les patients qui l’acceptent participent à un essai clinique. Ils doivent recevoir une information orale et écrite, et signer un formulaire de consentement éclairé. À tout moment, ils peuvent revenir sur leur décision et quitter l’étude.

             

            Immunothérapie : traitement qui vise à stimuler les défenses immunitaires de l’organisme contre les cellules cancéreuses.

             

            IRM : imagerie par résonance magnétique. Technique d’examen qui consiste à créer des images précises d’une partie du corps, grâce à des ondes (comme les ondes radio) et un champ magnétique. Les images sont reconstituées par un ordinateur et interprétées par un radiologue. Cette technique est utilisée pour le diagnostic de certaines tumeurs – elle n’est pas spécifique à la détection des tumeurs, elle peut également être préconisée dans la recherche des causes d’une douleur ou celle d’une incapacité fonctionnelle. Pendant l’examen (indolore), l’injection d’un produit de contraste peut être nécessaire pour améliorer la qualité de l’image.

             

            Ki-67 : abréviation de l’antigène Ki-67, recherché dans le cas des cancers, cancer du sein notamment, par le biais des anticorps Ki-67 en immunohistochimie et immunofluorescence6. Cet antigène, présent dans les noyaux des cellules tumorales, est un marqueur de la prolifération cancéreuse. Bien que sa fonction soit imprécise (contrôle du cycle cellulaire ou participation au pouvoir prolifératif), il est utile pour prédire la sensibilité aux agents cytotoxiques (toxique pour une espèce de cellule) utilisés dans le traitement du cancer.

             

            Mammographie : une mammographie est une radiographie des seins. Elle permet d’obtenir des images de l’intérieur du sein à l’aide de rayons X et de détecter ainsi d’éventuelles anomalies. Elle est pratiquée par un radiologue.

            Deux radiographies par sein sont réalisées, une de face et une en oblique, ce qui permet de comparer les deux côtés de chaque sein.

            Une mammographie peut être prescrite soit dans le cadre d’un dépistage du cancer du sein (mammographie de dépistage), soit en présence de symptômes (mammographie de diagnostic).

             

            Réponse pathologique complète (pCR) : absence de cellules tumorales envahissantes résiduelles dans le sein et les ganglions après un traitement néoadjuvant (voir p. 21).

             

            Scanner : examen qui permet d’obtenir des images du corps en coupes fines au moyen de rayons X. Les images sont reconstituées par ordinateur (en deux, voire trois dimensions), ce qui permet une analyse précise de différentes régions du corps. Les radiologues parlent aussi de tomodensitométrie, abrégée en TDM. Le terme « scanner » désigne aussi l’appareil utilisé pour réaliser cet examen.

             

            Scintigraphie : technique d’examen qui permet d’obtenir des images du corps. Une scintigraphie utilise des produits faiblement radioactifs non toxiques, des traceurs, qui sont injectés, puis repérés sur un écran. Cet examen permet de déceler certaines tumeurs ou des métastases.

             

            TEP/PET scan : les lettres PET (Positron Emission Tomography) sont les initiales anglaises de TEP en français (Tomographie par Émission de Positrons). Le PET scan repose, dans un premier temps, sur l’injection dans une veine d’un produit légèrement radioactif qui diffuse dans le corps et se fixe sur les tumeurs (et/ou éventuelles métastases), ce qui permet de les repérer.

             

            Traitement adjuvant : se dit d’un traitement qui complète un traitement principal afin de prévenir un risque de récidive locale ou de métastases. Un traitement adjuvant est un traitement de sécurité. Une chirurgie, une chimiothérapie, une radiothérapie, une hormonothérapie, une immunothérapie peuvent être des traitements adjuvants.

             

            Traitement néoadjuvant : traitement donné avant une chirurgie curative du sein – généralement dans le but de faire diminuer la taille tumorale ou d’obtenir rapidement le contrôle d’une maladie agressive.

          

        

        
          
            1. Source : Institut national du cancer.

          
          
            2. L’œstrogène est une hormone naturelle, sécrétée par l’ovaire, assurant la formation, le maintien et le fonctionnement des organes génitaux et des seins chez la femme.

          
          
            3. Hormone sexuelle femelle sécrétée après l’ovulation et pendant la grossesse.

          
          
            4. Source du tableau : https://www.edimark.fr/Front/frontpost/getfiles/26120.pdf

          
          
            5. Nous y consacrons un chapitre dans cet ouvrage (voir ici).

          
          
            6. L’immunohistochimie (IHC) et l’immunofluorescence sont des techniques spécialisées impliquant l’utilisation d’anticorps pour détecter des protéines spécifiques (antigènes) dans les cellules d’une coupe de tissus biologiques.

          
        
      

    
  
    
      
      

      
        
          
            ❛❛ Il n’y a pas de contrat gravé dans le marbre qui lie le patient à son médecin ; il faut savoir aussi s’écouter et partir si l’on n’est pas bien dans une relation médicale. ❜❜
          
        
        

        
          Interview de Morgan Masson, oncologue 
        
      

      
        
          
            Peux-tu te présenter ?
          

          Je m’appelle Morgane Masson, j’ai 34 ans, je suis médecin oncologue depuis 2017. J’ai exercé dans le centre de lutte contre le cancer de Clermont-Ferrand, et depuis un an je me suis installée en libéral à Dijon. Je suis mariée et mère de deux enfants, Simon (3 ans) et Madeleine (10 mois).

        

        
          
            Pourquoi avoir choisi l’oncologie ?
          

          J’ai choisi cette spécialité, l’oncologie, en sixième et dernière année de faculté de médecine. J’ai découvert cette discipline au cours d’un stage. J’ai beaucoup aimé la relation très particulière qui existe entre l’oncologue et ses patients. Cette relation que l’on construit est très enrichissante, mais peut aussi être délicate à vivre au quotidien dans le temps. C’est la difficulté de ce métier, il faut trouver le juste équilibre entre l’empathie et la distance à garder pour rester objectif et continuer à soigner correctement. Ce que j’aime aussi, ce sont les progrès scientifiques permanents réalisés dans cette discipline.

        

        
          
            Quel est ton rôle en tant qu’oncologue ?
          

          En tant qu’oncologue, mon rôle est de soigner des patients atteints de cancer avec des traitements médicamenteux (chimiothérapie, immunothérapie, thérapies ciblées, comprimés, etc.). Je n’opère pas les malades, je ne leur fais pas passer leur radiothérapie non plus. Concrètement, j’effectue de nouvelles consultations (début de prise en charge de patients chez qui l’on a récemment diagnostiqué un cancer), mais je m’occupe aussi de la surveillance des patients qui ont terminé leur traitement. Je rencontre également des patients qui viennent recevoir leur chimiothérapie (en hôpital de jour) et participe aux réunions de concertation pluridisciplinaire durant lesquelles on discute en équipe des dossiers pour décider de leur prise en charge. Et je vois des patients hospitalisés pour un problème aigu, ou en fin de vie.

        

        
          
            Quelle est la partie de ton travail que tu préfères ?
          

          C’est le lien que l’on crée avec les patients. De nombreuses personnes prises en charge ne guériront pas, mais pourront vivre plusieurs années avec leur maladie grâce aux traitements administrés. De ce fait, on les voit très fréquemment. J’essaie de les accompagner au mieux, de leur apporter une information juste et loyale tout en restant empathique et humaine. Ce n’est bien sûr pas facile et pas toujours réussi, mais c’est ce vers quoi je tends.

          J’aime aussi que ce soit un travail d’équipe. Chaque jour, je suis en contact avec les chirurgiens, les radiothérapeutes, les radiologues, les anatomopathologistes1.

        

        
          
          
            Quels seraient tes conseils à une personne qui vient d’apprendre son cancer ? Comment préparer son parcours ?
          

          Je lui dirais que la période du diagnostic, des examens, des premiers rendez-vous est très difficile à vivre et angoissante, mais qu’une fois que le traitement commence et qu’on n’est plus dans l’inconnu, les angoisses et le mal-être s’estompent un peu. Il ne faut pas hésiter à changer d’oncologue ou d’équipe médicale si l’on n’est pas en confiance ou si la relation ne convient pas. Il n’y a pas de contrat gravé dans le marbre qui lie le patient à son médecin ; il faut savoir s’écouter et partir si l’on n’est pas bien dans une relation médicale. De même, il ne faut pas hésiter à demander un deuxième avis, mais, attention, cela fait souvent perdre du temps pour débuter le traitement. Si un protocole de recherche clinique (essai thérapeutique) vous est proposé, n’ayez pas peur de l’accepter. Il s’agit d’une chance d’avoir accès à un traitement innovant. Vous serez souvent surveillé bien plus étroitement. Le consentement à signer et le détail de tous les effets secondaires font généralement peur au patient, mais il faut garder en tête que le plus banal des médicaments (du paracétamol, par exemple) a aussi une liste d’effets secondaires potentiels très longue.

        

        
          
            As-tu l’impression de voir une hausse du cancer chez les jeunes hommes/femmes ces dernières années ?
          

          Concernant la fréquence des cancers chez les gens jeunes, je n’ai pas particulièrement l’impression qu’elle augmente, néanmoins je n’ai pas beaucoup de recul. Ce qui est certain, c’est que la prise en charge doit être spécifique. Un certain nombre de mesures sont nécessaires pour les accompagner convenablement. Cela passe par des techniques de préservation de fertilité, des solutions pour la garde d’enfants en bas âge pour que le ou la patient.e puisse se reposer, la lutte contre les toxicités à long terme des traitements, la lutte contre l’exclusion de la société. Le podcast Im/patiente2 m’a vraiment ouvert les yeux sur ce sujet.

        

        
          
            Comment parviens-tu à te tenir informée des traitements novateurs qui arrivent ?
          

          Afin de me mettre à jour sur les nombreuses actualités de ma discipline, je suis abonnée à plusieurs newsletters qui effectuent des veilles et qui commentent la bibliographie, je me rends à des congrès et à des conférences, je lis des articles scientifiques et les référentiels de prise en charge que rédigent les sociétés savantes. C’est chronophage, mais indispensable pour que je reste informée. Les choses évoluent très vite. En revenant de mon premier congé maternité, j’ai eu l’impression que tout avait changé dans les prises en charge en l’espace de quatre mois… !

        

      

      
        
          1. Spécialité qui consiste à examiner les organes, les tissus ou les cellules pour repérer et analyser les anomalies liées à une maladie. Le rôle de l’anatomopathologiste est capital pour déterminer le diagnostic de cancer et les traitements à envisager.

        
        
          2. Podcast de Maëlle Sigonneau (décédée en août 2019) et Mounia El Kotni sur les injonctions à la féminité adressées aux femmes atteintes de cancer.

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          « Ce n’est qu’une déchirure musculaire »
        
      

      
        
          
        

      
      
        La première fois que j’ai été confrontée au cancer dans ma famille, je devais être en troisième. Ma mamie était alors à la maison, et je lui avais laissé ma chambre. Je me suis aperçue qu’elle avait des serviettes hygiéniques dans sa trousse de toilette.

        « Mais, mamie, pourquoi as-tu encore des serviettes hygiéniques ? lui avais-je alors lancé, assez déconcertée.

        — Parce que j’ai encore mes règles, m’avait-elle répondu.

        — Mais, mamie, ce n’est pas normal. »

         

        Ma grand-mère avait alors 64 ans et j’avais beau en avoir 14, je savais qu’elle était censée être ménopausée. Quelques mois plus tard, j’apprenais son cancer de l’utérus qui survenait en même temps que la leucémie de mon grand-père. J’étais jeune, et, pour nous préserver, mes frères et sœurs et moi-même, mes parents ne nous ont pas dit grand-chose à ce sujet, si ce n’est que le cancer de mamie était pris tôt, et qu’avec l’hystérectomie (ablation de l’utérus) qu’elle avait subie, elle était sortie d’affaire. Papi, lui, en avait pris pour vingt ans…

        
          
            
          

        
        Je me souviens très bien du jour où j’ai senti que la vie ne tenait qu’à un fil. Nous étions alors en janvier 2020. J’avais accouché de ma fille, Pernille, 3 mois plus tôt, et j’avais repris le sport avec ma coach et amie Sarah, quand j’ai senti une douleur dans mon sein, au moment où je faisais un exercice.

        J’ai immédiatement visualisé une petite boule. C’est fou ce dont le cerveau est capable, mais oui, c’est bien une boule que je visualisais. Je me suis arrêtée net, j’ai pensé immédiatement au cancer, et j’ai demandé à Sarah de venir me palper.

        « Dis-moi si tu sens quelque chose », lui ai-je demandé.

        Elle n’a rien senti mais m’a plus que vivement recommandé d’en parler avec la sage-femme qui s’occupait de ma rééducation du périnée.

        Je me rendais justement à ma séance le soir même. Elle a touché ma poitrine et m’a rassurée : « Quand ça fait mal, c’est bénin. C’est très probablement une déchirure musculaire. »

        Je suis repartie soulagée, j’ai remisé la pensée du cancer dans un coin de ma tête. Après tout, qui a un cancer du sein à tout juste 33 ans ?

        Ce début de l’année 2020 allait tout d’un coup changer de ton. Tout commençait à devenir anxiogène et, clairement, je n’ai plus pensé à moi. Le Covid se répandait partout en Europe et dans le monde, les restrictions ont commencé, on vivait quelque chose de totalement inédit et de quelque peu dystopique.

        Puis, un jour, en plein confinement, les douleurs au sein sont revenues. Elles avaient déjà fait leur réapparition depuis la première fois où je les avais senties, mais là, c’était intense.

        Mon fils Gustave, qui allait avoir 3 ans, venait de me donner, sans le faire exprès, un coup de pied au niveau de la poitrine. Nous étions en train de jouer, le coup est parti tout seul et m’a tétanisée pendant plusieurs heures.

        Je me souviens du regard inquiet de ma mère ce jour-là. Et, forcément, j’ai repensé au cancer. « Serait-ce possible ? », m’étais-je alors dit. « Le Covid te monte trop à la tête », m’étais-je aussitôt rassurée. Moi qui n’étais pas hypocondriaque, étais-je en train d’exagérer ?

         

        Je m’étais accrochée aux propos réconfortants et rassurants de ma sage-femme. Si elle avait dit ça, c’est que ce n’était rien ; elle savait de quoi elle parlait, enfin, selon ce que je pensais. Je me souviens d’avoir moi-même rassuré mes amies qui savaient pour ma boule en leur rapportant les propos de la sage-femme et en pensant naïvement que j’avais dramatisé les choses.

        Depuis que je suis gamine, au moindre doute par rapport à une situation à laquelle je suis confrontée, j’imagine la une d’un journal avec en gros titre ce qui vient de m’arriver. Et, cette fois encore, la une du journal disparut dès que je me suis convaincue que je m’étais fait des films. Si seulement on apprenait à davantage écouter ses intuitions, ses craintes, ses plus grandes peurs et ses ressentis ?

         

        Beaucoup de femmes, quand elles doivent passer une mammographie, repoussent le moment de peur qu’on ne leur découvre une anomalie. Mais est-ce que cette façon de faire permet d’éluder la maladie ? Non, on ne recule en fait que pour mieux (ou mal) sauter, et parfois dans des situations dramatiques.

        On le sait, on nous le répète, 90 % des cancers du sein pris à temps se soignent bien… Mais quid des autres ?

        « La peur n’évite pas le danger », comme je l’ai appris pendant ma maladie. En faisant l’autruche, comportement dicté par la crainte – légitime – de découvrir quelque chose, nous nous mettons en grave danger. Et le résultat ne peut être que plus catastrophique encore.

         

        Me concernant, j’avais affronté cette peur, mais on m’avait sans cesse rassurée. Sauf que la douleur n’a pas cessé. Et qu’elle s’est de nouveau imposée à moi, me paralysant plusieurs heures, nécessitant un rendez-vous en urgence avec mon autre sage-femme, celle qui avait effectué tout mon suivi pendant ma dernière grossesse et avec qui j’avais très bien accroché.

         

        Elle sentait une boule.

        « Je ne suis donc pas folle ? lui avais-je répondu.

        — Non, non, effectivement, mais cela fait penser à une déchirure musculaire.

        — Que faut-il faire, dans ce cas ?

        — Attendre… Vous pouvez aller consulter votre ostéopathe, il devrait pouvoir vous soulager.

        — Et si ça ne passe pas ? avais-je alors insisté.

        — Si vraiment ça ne passe pas, allez faire une échographie mammaire. »

        Et après avoir demandé cette ordonnance, je suis partie rassurée. Parce que l’on m’avait répété que « quand ça fait mal, c’est bénin », je pensais donc que j’avais sans doute seulement une déchirure musculaire.

        Pourquoi faut-il que j’imagine toujours le pire ? Je m’en étais voulu d’avoir eu peur pour rien, d’avoir inutilement pris un créneau à ma sage-femme, et j’ai continué ma vie comme si de rien était.

        J’ai sorti mon premier livre1, j’ai déménagé et j’ai perdu l’ordonnance qui était pourtant en évidence. J’avais un bébé de 8 mois et un petit garçon de 3 ans, gérer cette histoire de boule douloureuse mais bénigne n’était plus ma priorité. Et, à dire vrai, je n’avais pas envie que mon ostéopathe habituel – un homme – me masse le sein droit pour soulager ma « déchirure musculaire ».

         

        La douleur n’a pas disparu pour autant, je m’y suis juste habituée. Je vivais avec, et je n’y pensais même plus.

        En ce mois d’août 2020, j’étais en vacances chez mes parents quand la douleur est devenue encore plus forte. J’ai immédiatement pensé à une copine de lycée qui s’était installée en tant qu’ostéopathe juste à côté. Un message envoyé sur Messenger plus tard, elle me trouva un rendez-vous en urgence après que je lui eus expliqué mes symptômes par écrit.

        Sur place, j’ai enfin pu exprimer ma peur du cancer. En parler avec quelqu’un qui comprenait mes craintes me fit réellement du bien. En prononçant le mot « cancer », j’exorcisais ma plus grande peur : celle d’en avoir un aussi jeune.

        Elle s’occupa de mon sein, sentit effectivement la petite bosse en dessous et me parla plutôt d’une côte fêlée.

        « Si jamais tu as encore mal, tu vas directement consulter ! », me dit-elle quand je partis.

        Sauf que ce soir-là, pour la première fois depuis des mois, je n’ai plus eu mal du tout. C’est là que j’ai commencé à faire des stories pour raconter à mes lectrices que j’avais une boule qui me faisait mal dans le sein depuis un moment et que l’on m’avait diagnostiqué une déchirure musculaire ou peut-être une côte fêlée, que je devais aller voir d’abord un.e ostéopathe pour me remettre et ensuite faire une échographie mammaire.

        Je prononçais alors ces mots prémonitoires en mon for intérieur : « Je ferai mon échographie quoi qu’il arrive en septembre, j’espère qu’il n’y aura rien de grave »…

         

        Septembre est arrivé, la rentrée de mon fils en petite section de maternelle, et celle de ma fille dans sa nouvelle crèche, avec une semaine d’adaptation et des horaires très peu pratiques pour moi ; j’ai été obligée d’annuler des rendez-vous médicaux qui avaient été fixés, alors que j’avais enfin réussi à dégager du temps pour moi, ma fille étant déjà habituée à la garde en crèche. Les éléments jouaient contre moi…

        N’habitant plus à Paris, mais y ayant conservé les bureaux de mon entreprise après mon déménagement de la capitale en 2018, il était important pour moi de continuer à voir régulièrement mon équipe pour avancer sur nos différents projets. Nous étions justement en train de travailler sur la suite que nous voulions donner à Pow[HER], notre podcast sur l’empowerement des femmes, en trouvant des investisseurs, quand, au cours d’une réunion vers la fin du mois de septembre, je me suis arrêtée de parler pour gérer la douleur qui me paralysait. J’ai alors remarqué le regard terrifié d’Émilie, ma meilleure amie qui est également mon agente pour tout ce qui concerne mes activités de création de contenu sur les réseaux sociaux, mon binôme sur Pow[HER] ; à ce moment-là, elle s’est vraiment inquiétée.

        On évoquait le cancer du sein dans l’épisode 8 de notre podcast Pow[HER]. Émilie, qui a des antécédents familiaux de ce cancer, est effrayée à l’idée, à juste titre, d’en développer un, un jour. D’ordinaire, c’est plutôt moi qui la rassure. Là, j’ai compris en la regardant droit dans les yeux qu’elle pensait au cancer.

        « T’inquiète, ça va aller, lui dis-je sur le ton habituel que j’adopte pour minimiser les choses.

        — Tu prends tout de suite rendez-vous pour ton échographie mammaire, me répondit-elle.

        — Mais j’ai perdu l’ordonnance.

        — Tu rappelles ta sage-femme, et tout de suite. »

        Elle ne m’a pas laissé le choix et, sans s’en rendre compte, elle m’a sauvé la vie.

         

        Je décide de me prendre en main : je rappelle le secrétariat de ma sage-femme, et me mets en quête d’un rendez-vous à Rouen. Je ne sais pas pourquoi je n’ai pas pensé à rappeler le centre de radiologie où j’avais essayé d’avoir un créneau en juillet dernier – je ne l’ai pas encore mentionné, mais j’avais tenté d’obtenir un rendez-vous pour une échographie mammaire dans un cabinet de radiologie près de chez moi, en vain. J’ai appelé le CHU où j’avais accouché un an auparavant et, après avoir été baladée de service en service, on a fini par me proposer une place en… janvier 2021 !

        Stupéfaite par les délais, je décline cette proposition, et j’ai soudainement un éclair de lucidité : je me rappelle que le centre de radiologie dans mon ancien quartier où j’ai fait toutes mes échographies pour ma première grossesse doit sûrement faire ce genre d’examen. Je trouve un rendez-vous via Doctolib une semaine plus tard ; cela me laisse le temps nécessaire pour récupérer mon ordonnance et m’organiser.

        Le jour où je récupère la fameuse ordonnance au cabinet de ma sage-femme, je tombe sur elle alors qu’elle arrive :

        « Ça ne s’est pas arrangé ? me demande-t-elle.

        — Non, c’est même pire qu’avant… »

        Le week-end suivant, des amis sont venus nous rendre visite à la maison. Je me souviens d’avoir parlé de la petite boule dans mon sein à mon invitée. En fait, cette boule que je sentais bien n’était pas un sujet caché ni tabou, j’en parlais ouvertement, mais je rassurais systématiquement dans la foulée mes interlocuteurs : « C’est bénin, sûrement un kyste, et j’ai rendez-vous la semaine prochaine de toute façon… »

        Quelle idiote !

         

        Les jours passent, et nous fêtons le premier anniversaire de Pernille. Un an déjà ! Le temps s’écoule si vite avec un deuxième enfant. Le lendemain, arrive enfin le jour fatidique de mon échographie. Le matin même, je suis sur un événement pro pour l’un de mes clients. Le midi, je déjeune avec une amie influenceuse, Marion Gruber, son fils de 1 an, et Émilie, notre agente à Marion et moi. Nous sommes place de la République, à deux ou trois minutes à pied à peine de mon rendez-vous médical. On rigole, je suis détendue, pour moi ce rendez-vous est juste une formalité, censé me confirmer que ce n’est pas une déchirure musculaire mais un kyste bénin, comme je le pensais. Je laisse Marion en terrasse et dis à Émilie de me rejoindre après.

        En arrivant au centre, je suis émue, comme chaque fois que je mets les pieds dans mon ancien quartier. Un vent de nostalgie me guette, je repense à ma première grossesse, à ma naïveté d’alors…

        La radiologue qui me reçoit est ponctuelle et sympa. Je lui explique mes sensations et elle commence l’échographie. Elle effectue des allers-retours entre les deux seins. Puis me parle de mammographie. Elle se lève et va voir si sa collègue à côté peut me recevoir immédiatement. C’est le cas. Elle me demande si une gynécologue me suit à Paris ; je lui dis que j’habite Rouen, mais que je connais quelqu’un à Paris. Je ne comprends plus ce qui se passe, les choses semblent s’accélérer et j’ai l’impression que la situation m’échappe un peu. Dans un sursaut de lucidité, je pense à ma déchirure musculaire et je me dis qu’il faut peut-être que je lui en parle. « Ce n’est pas du tout une déchirure musculaire, madame », me répond-elle avec tact. Elle voit bien que c’est grave.

         

        Elle me parle d’une biopsie à faire de toute urgence, et réussit à me trouver un rendez-vous dès le lendemain matin pour m’éviter trop d’allers-retours. Nous sommes le jeudi 1er octobre. J’envoie un SMS à Émilie en lui demandant de me rejoindre tout de suite afin de ne pas compromettre notre rendez-vous prévu juste après avec un client – je ne me voyais pas l’annuler à la dernière minute, ce n’est vraiment pas mon genre.

        Je passe ladite mammographie. Je n’ai même pas eu le temps de réfléchir, je sais que ça peut être un peu douloureux, et je n’ai pas du tout envie d’avoir mal. Je suis en pilotage automatique, je laisse la radiologue prendre les clichés. Je suis anesthésiée, la tête vidée. En même pas cinq minutes, l’examen est bouclé. Ça ne m’a finalement pas fait mal. Les idées noires envahissent mon cerveau. En quelques secondes, mon monde s’effondre. Un simple rendez-vous censé valider le fait qu’il ne s’agissait que d’un gros kyste se transforme en cauchemar. Je suis en état de choc.

        Je repars avec un diagnostic que je ne comprends pas, et une biopsie à faire le lendemain. Je demande à Émilie d’appeler Anne-Caroline, mon autre meilleure amie, car je suis incapable de lui expliquer moi-même quoi que ce soit. Je culpabilise ensuite, car elle est enceinte et je ne veux pas la faire stresser pendant sa grossesse alors que ça fait des années qu’elle essaie d’avoir un bébé. Mais je ne me vois pas lui cacher une nouvelle pareille. Et, en même temps, à cet instant où je vis cette inquiétude, je n’ai rien : je veux dire, on ne m’a pas encore dit : « Madame Daudin, vous avez un cancer. »

        Je tiens tout de même ma famille au courant, ma mère n’est pas inquiète, me dit qu’elle y a déjà eu droit. Sa réaction change du tout au tout quand je lui dis, sur un ton un peu agacé : « Mais, maman, j’ai une boule au sein, rappelle-toi ! »

        J’appelle ensuite cette amie gynécologue, dont j’ai déjà parlé, qui me dit de lui envoyer les comptes rendus et que l’on peut se voir dans dix jours.

        Je demande à Émilie d’appeler mon conjoint car je suis incapable là aussi de lui expliquer ce que j’ai. Je suis persuadée que c’est grave et je suis sûre qu’il minimisera cet examen, comme il le fait chaque fois. Dans ma tête, vu qu’Émilie a fait une carrière scientifique, elle aura sans doute davantage les mots et le langage adapté.

         

        Le soir même, je contacte Juliette, du compte Instagram @juliette_JNSPC, car elle a eu un cancer à 34 ans et, à l’époque, l’annonce du sien m’avait traumatisée. J’étais alors enceinte de ma fille, et savoir qu’elle avait traversé cette épreuve aussi jeune m’avait totalement ébranlée. Je lui envoie le compte rendu de ma mammographie, et elle me répond qu’ACR5, ce n’est pas forcément un cancer, qu’il arrive qu’ils se trompent. Et là, je me dis : « Mais de quoi elle parle ? »

        Pour être honnête, je n’avais jamais trouvé cette inscription sur mon compte rendu jusqu’à récemment… C’était écrit en tout petit, et je n’avais pas fait attention à sa présence ni à sa signification immédiatement…

         

        Mon amie gynécologue me rappelle au moment où je tape « ACR5 » dans Google et que je comprends que j’ai 90 % de risques d’avoir un cancer. Je sens que, pour moi, cela est désormais inévitable, même si j’espère au plus profond de moi-même me tromper.

        Elle en a discuté avec son mari, qui travaille au service chirurgie et cancérologie gynécologique à l’hôpital de la Pitié-Salpêtrière, et ils ont pris l’initiative de me fixer un rendez-vous au plus tôt pour une IRM mammaire et un autre en urgence avec le professeur Uzan.

        Je fonds en larmes. C’est quoi, ce délire ? Hier matin, je menais une vie parfaite et, là, tout s’effondre.

         

        Le lendemain, je me présente à la biopsie sans être vraiment stressée, un peu anéantie et parce que je ne sais pas vraiment à quoi m’attendre.

        On m’explique le déroulé de l’opération : on va d’abord m’anesthésier le sein avec une petite aiguille et, quand le produit fera effet, on utilisera une aiguille plus grosse qui fait un bruit particulier pour la biopsie. Grâce à l’anesthésie, je ne sens rien. Trois personnes sont présentes à ce moment-là. Le médecin, son assistante et une autre personne. L’assistante m’a caressé le bras gauche pendant toute l’intervention. Je sens de la bienveillance de la part de toute l’équipe.

        En partant, je demande où sont transmis les résultats pour que mon amie gynécologue puisse les avoir rapidement, histoire que j’aie tout en main lors de mon rendez-vous avec le professeur Uzan, une semaine plus tard. Et j’annule l’IRM mammaire qu’ils m’ont prévue dans deux semaines, vu que je ferai la mienne à la Pitié, finalement.

         

        Quand je suis rentrée chez moi ce soir-là, j’ai vu un magnifique arc-en-ciel au moment du coucher du soleil. C’était incroyable. Je l’ai filmé pour me souvenir de ce moment en story en mettant la chanson de Taylor Swift « Soon You’ll Get Better », qui parle de sa mère atteinte d’un cancer du sein depuis plusieurs années : Mes cheveux s’étaient emmêlés dans les boutons de mon manteau, dans la lumière du bureau du médecin, je ne t’ai pas dit que j’avais peur, c’était la première fois que nous étions là. Saintes bouteilles orange, chaque nuit je vous prie, les gens désespérés trouvent la foi, donc maintenant je prie Jésus, et je te dis : Ouh ha, bientôt tu iras mieux, bientôt tu iras mieux, tu iras mieux bientôt, car tu n’as pas le choix2.

        Cette chanson me bouleverse au plus haut point. Je me revois l’écouter à sa sortie, en être bouleversée sans me douter un seul instant que les paroles auraient un véritable sens pour moi aussi un an plus tard.

         

        L’IRM arrive, trois jours plus tard. Je n’ai pas encore pris conscience de ce qui m’arrive, mais je me mets à pleurer en me déshabillant pour l’examen. Le fait de devoir recevoir une injection fait remonter de drôles de souvenirs. La dernière fois que je suis allée à l’hôpital, c’était pour donner naissance à ma fille, il y a à peine plus d’un an. Pas pour que l’on me découvre une maladie grave, donc. Je crois que j’ai passé l’examen les yeux fermés et en larmes. Un trop-plein d’émotions, combiné à ce pressentiment que ma vie n’allait pas tarder à changer et à prendre une tournure grave.

        Après l’examen, la radiologue vient me trouver, elle voit bien que j’ai pleuré ; je lui explique la situation. Je remarque alors le bola qui se balance sur son ventre. Elle est enceinte. Elle m’explique qu’il y a plusieurs nodules dans mon sein droit, six exactement, et que la première biopsie n’a pas prélevé d’échantillons sur celui qui était le plus éloigné de mon premier gros nodule (on ne voyait que trois nodules dans le sein à ce moment-là). Je dois donc subir une nouvelle biopsie, deux jours plus tard, avec elle. J’apprends également qu’un nodule a été retrouvé dans mon sein gauche, mais celui-ci n’est que classe ACR3. Moins dangereux que les nodules de mon sein droit.

        Mais six tumeurs ! Je crois que je n’ai d’ailleurs jamais pris conscience de ce que cela voulait dire. Est-ce un mauvais diagnostic ? Est-ce rare ? Au moment de l’IRM, rien ne prouve à 100 % que j’ai un cancer du sein, mais ça ne sent pas bon… Pas bon du tout !

         

        Deux jours plus tard, je me lève très tôt pour mon rendez-vous à 9 heures à l’hôpital. C’était compter sans le train Le Havre-Paris qui me met en retard. Je suis dans un état de stress terrible, car je déteste arriver en retard, et je n’ai aucun moyen de prévenir, n’ayant pas le contact du médecin. J’envoie un message à mon amie gynécologue qui informe sa collègue pour qui ça ne pose pas de problème. Me voilà rassurée. J’essaie de me détendre autant que possible. Je ne peux évidemment pas contrôler la vitesse du train, alors tant pis. Quand j’arrive à Paris, il est déjà 9 heures. Je saute dans un taxi et j’arrive vingt-cinq minutes plus tard à la Pitié. La biopsie commence, et il y a un petit problème avec l’aiguille pour l’anesthésie. Elle a dû toucher une fine veine dans mon sein, car je me mets à saigner. La radiologue est très gênée, mais ce n’est pas grave, je n’ai pas eu mal, j’aurai juste un bleu qui a quand même mis près d’un mois à partir !

        La biopsie se poursuit, et tout se passe bien. On discute de maternité, d’accouchement. Je n’ai pas l’impression que la radiologue soit particulièrement inquiète, mais, en même temps, je me dis qu’elle n’est pas là pour montrer ses sentiments. Ce que j’ai retenu de cette heure passée avec elle et avec toutes les femmes de son équipe ? Beaucoup de bienveillance et de sororité. Exactement ce dont j’avais besoin à ce moment-là.

        Je lui demande de me mettre un minuscule pansement car je dois faire un shooting pour la marque de lingerie Chantelle, et j’aimerais éviter que cela se voie. Une des photos sera publiée le 13 octobre 2020, et on y aperçoit mon sein malade et mon pansement que personne ne remarquera. Sauf moi.

         

        Date fatidique. Vendredi 9 octobre 2020.

        Je passe la journée de la veille à Paris pour le travail, et Timothée, mon conjoint, me rejoint dans la soirée. J’ai réservé pour l’occasion une nuit au OFF hôtel, péniche située non loin de la Pitié-Salpêtrière : nous pourrons nous y rendre à pied. Dans ce cadre, inhabituel pour nous, je vais pouvoir me changer un peu les idées avant l’annonce que je redoute.

        La nuit se passe sans encombre, je mesure les heures et minutes qui s’écoulent avant que ma vie bascule, car je le sais maintenant, je le sens en mon for intérieur, tout va changer. Plus rien ne sera comme avant.

        Le matin, j’ai besoin de prendre l’air au maximum, de respirer.

        Nous arrivons un peu en avance, et les rendez-vous ont pris du retard. À cause du Covid, Timothée ne peut pas rester avec moi dans la salle d’attente et doit patienter dehors. Je décide de le suivre et d’attendre avec lui dans les escaliers jusqu’à ce que je sente que l’on va m’appeler. Je passe les dernières minutes seule en observant cette salle et les femmes autour de moi. Je garde un œil sur la porte derrière laquelle se trouve le professeur Uzan, et, soudain, elle s’ouvre. Deux personnes sortent du cabinet, et on m’appelle. Je vais chercher Timothée. Nous entrons ensemble. Je suis tendue comme jamais, je sens la pression monter peu à peu en moi. La professeure est charmante, deux autres médecins sont présents. Je sens que je vais m’évanouir. Elle demande à m’ausculter. Elle sent très bien la masse lors de la palpation. Elle me fait m’asseoir et entre vite dans le vif du sujet : « Nous avons reçu les résultats de l’anapath3, et vous avez un cancer. »

        Tout ce qui suit est flou. Les larmes coulent sans discontinuer. Je sens la main de Timothée serrer la mienne très fort. Lui aussi essaie de ne pas flancher. Mais c’est quand elle prononce le mot « chimiothérapie » que je m’effondre. Le cancer du sein que j’ai à un protocole particulier, avec une chimiothérapie néoadjuvante, c’est-à-dire qu’elle est réalisée avant une chirurgie ou une radiothérapie. Elle m’explique tout le processus. J’arrive à lui montrer que j’ai appris certaines choses, car, durant les neuf derniers jours, j’ai relu le livre de Géraldine Dormoy sur son cancer4. Ça m’a permis de comprendre ce qui allait m’arriver. J’ai suivi la conversation, j’ai compris que j’avais un cancer grave, multifocal (c’est-à-dire composé de plusieurs tumeurs au même endroit). Mais alors pourquoi n’ai-je pas compris tout de suite que j’étais atteinte d’un cancer triple négatif ?

      

      
        
          1. Liberté, égalité, maternité, Leduc.s, 2020.

        
        
          2. Il s’agit ici de ma propre traduction.

        
        
          3. Abréviation d’anatomopathologie, pouvant aussi être abrégé en « anat-patho » (voir p. 24).

        
        
          4. Un cancer pas si grave, Leduc.s, 2019.

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          C’est quoi, un cancer du sein triple négatif ?
        
      

      
        
          
        

      
      
        Quand on m’a annoncé mon cancer, j’ai retenu le mot « agressif », et je ne me suis pas attardée tout de suite sur l’expression « triple négatif ». Je n’ai rien googlisé. Jusqu’au jour où, dans le train qui m’amenait à Paris, j’allais passer mon TEP/PET scan – cet examen où tu dois être à jeun, où l’on t’injecte un produit radioactif pour détecter ensuite s’il y a des métastases. Fort heureusement, je ne m’étais jamais inquiétée en amont des conséquences de cet examen, sinon je n’en aurais pas dormi.

        Dans ce fameux train, je me mets à chercher sur Google « triple négatif ». Cela faisait plusieurs jours que ma sœur Laura et mon amie Émilie n’arrêtaient pas de me dire de demander un second avis à l’hôpital Gustave-Roussy et qu’elles me parlaient d’immunothérapie. Du charabia pour moi à cette époque. Je tombe des nues. En fait, mon cancer n’est pas agressif parce que je suis jeune (les cellules cancéreuses se reproduisent plus vite quand on est jeune), mais parce qu’il est fondamentalement agressif. Jusqu’à en mourir, possiblement. Plus rapidement que pour d’autres cancers. Douche froide. Je me mets à pleurer dans le train. Mais merde, c’est pas possible que ça tombe sur moi. Et ce cancer ne fait pas les choses à moitié…

         

        Si le cancer du sein triple négatif s’appelle ainsi, c’est qu’il ne présente aucun récepteur d’œstrogène, de progestérone (cancers du sein hormonodépendants) ni de récepteurs HER2 (voir ici). Cela signifie donc que l’hormonothérapie et la thérapie ciblée anti-HER2 ne peuvent être utilisées pour les traiter. À l’heure où j’ai démarré mes traitements, il n’y avait pas de thérapie ciblée pour les cancers du sein triple négatifs en première ligne de chimiothérapie (c’est-à-dire pour un premier traitement en chimiothérapie). Seulement voilà, ce sont des traitements parmi les plus importants en dehors de la chirurgie pour vaincre les cancers. S’il n’y a pas de traitement ciblé, le cancer peut ou non répondre aux traitements. C’est un peu la loterie, car ce cancer est particulier, il a six sous-types (voir ici) et est plutôt mal connu des médecins, même si j’ai vu l’évolution ces deux dernières années au niveau de la recherche et de sa médiatisation. Malheureusement, c’est encore un cancer fourbe, qui peut très bien vous donner une réponse complète à la chimiothérapie, c’est-à-dire que cette dernière a « nettoyé » la tumeur, et il ne reste plus rien lors de la chirurgie, mais aussi revenir métastasé quelques mois plus tard… Cela explique pourquoi il y a encore un trop grand nombre de femmes qui décèdent aujourd’hui du cancer du sein, quel qu’il soit (toutes les femmes qui en décèdent n’ont pas forcément un triple négatif).

         

        J’ai eu de la chance ce jour-là. Le professeur Uzan, qui me suit désormais, a immédiatement répondu à mon mail inquiet sur la dangerosité de ce cancer, en m’appelant pendant que l’on me préparait au TEP/PET scan. Elle m’a proposé de me voir juste après mon examen ; elle fait des pieds et des mains pour avoir les résultats dans la foulée et pouvoir me recevoir pour en parler. À ma sortie du TEP/PET scan, il devait être 14 heures, je n’avais pas mangé depuis la veille 20 heures. En sortant, Émilie, qui m’attendait, m’a demandé comment s’était passé l’examen. « Trop trop bien ! », lui ai-je répondu. Nous rendant compte de l’absurdité de mes propos, nous avons éclaté de rire. Je crois que c’était la première fois depuis l’annonce de ce cancer que je riais.

        Le professeur Uzan nous a reçues toutes les deux et, quand je l’ai entendue dire : « Il n’y a pas de métastase », ça a été un véritable soulagement, sans vraiment me rendre compte de l’importance du moment. Car ce cancer du sein triple négatif, s’il avait été métastastique dès le départ, aurait changé la donne pour mon traitement, à savoir la chimio que j’allais recevoir…

        Comme je l’ai précisé, ce cancer du sein est fourbe. Vu qu’il a fallu des mois pour le soigner, j’ai eu une chance folle qu’il ne se soit pas logé ailleurs pendant les longs mois d’attente avant que le bon diagnostic soit posé.

      

    
  
    
      
      

      
        
          L’annonce
        
      

      
        
          
        

      
      
        Le mois d’octobre a été chargé en émotions.

        Une fois le diagnostic posé, il a fallu en parler aux proches. Annoncer la nouvelle. Balancer la « bombe » aux autres. Dégoupiller ma grenade.

        À part les premiers appels, je ne me souviens que de très peu d’annonces.

        Il y a eu ce « je crois que j’ai un cancer » juste après ma première biopsie, lancée comme un boulet de canon à un pote qui me trouvait trop pâle lors d’un repas. Malaise garanti.

        Les destinataires qui pleurent quand tu leur annonces ta maladie. Ceux qui l’apprennent par d’autres et qui t’appellent, bouleversés. J’ai apprécié que mes amis prennent le temps de m’appeler, même si la tâche est difficile. Même si on n’a pas toujours les bons mots. Mais si quelqu’un vous annonce une maladie grave, mortelle, évitez de dire : « Ça va aller… », vraiment, cette phrase peut être insupportable à entendre. Cette façon que l’on a de se rassurer en voulant balayer d’un revers de la main le mal-être de la personne en face. Plus jamais je ne dirai « ça va aller » à une personne qui n’en sait rien, justement. Ça m’a servi de leçon !

        Au cours de ce mois d’octobre, j’ai eu l’impression d’avoir semé la mort autour de moi, véritablement. Mon chéri a envoyé ce mot dans le groupe de discussion WhatsApp réunissant tous nos amis rouennais :

         

        
          « Cher.ère.s ami.e.s, Émilie vit une épreuve difficile puisque nous avons appris ce matin son cancer du sein. Elle démarre dans les prochains jours le chemin de la guérison sur plusieurs mois. Elle souhaite que je vous l’annonce, ce n’est pas tabou, n’hésitez pas à lui en parler, ça ne peut que l’aider  bises  »

        

        C’était la première fois que mon conjoint mettait par écrit ce qui m’arrivait, ce qui nous arrivait, car une nouvelle comme ça impacte forcément et profondément le couple. J’ai été ébranlée en le lisant. Ça devenait concret, et nos amis ont été formidables.

         

        J’ai tout de suite su que je l’annoncerais publiquement, sur mes réseaux sociaux, après le mois de sensibilisation du cancer du sein, après Octobre rose1, car pour moi il est primordial et nécessaire d’en parler toute l’année.

        La seule chose que je maîtrisais, c’était la façon dont j’allais en parler, et c’est ce qui m’a permis de ne pas sombrer dans une certaine folie.

        Je fais partie de ces personnes qui ont besoin d’avoir une date en tête quand elles traversent une épreuve. Une date à laquelle se rattacher.

        J’avais commencé à tout préparer dans ma tête : je suis allée essayer à deux reprises des perruques, anticipant la chute de mes cheveux due aux traitements. La première fois, ce n’était pas du tout prévu. Je ne savais pas du tout où aller, je n’y connaissais rien. C’était après un déjeuner avec une personne de mon entourage qui avait eu un cancer du sein elle aussi ; cette dernière m’avait parlé de perruques naturelles à un prix exorbitant dans le centre de Paris (entre 1 300 et 1 900 euros environ la perruque !). Alors certes, en les essayant, j’avais vraiment l’impression que c’étaient mes cheveux, ce qui était assez dingue, mais quelle somme ! Si les prix n’avaient pas été aussi élevés, j’aurais sûrement craqué immédiatement. Mes amis m’ont dit qu’ils se cotiseraient pour me l’offrir, mais il en était hors de question. L’idée qu’ils investissent autant d’argent dans quelque chose d’éphémère me rendait malade – je préfère que l’argent serve à une belle reconstruction mammaire quand ce sera le moment.

        Un jour, après un rendez-vous médical au centre Henri-Becquerel à Rouen où je faisais ma chimiothérapie, je me suis arrêtée à la clinique du cheveu pour connaître les prix des perruques. Ici, ils font du semi-naturel (comprenez cheveux humains et synthétiques) pour 700 euros maximum.

        La Sécurité sociale ne prenant pas en charge au-delà de 250 euros, il reste donc 450 euros à débourser de sa poche, pour essayer de se sentir un peu moins mal (voir chapitre « Quid de la féminité ? »)…

        Ce que j’ai particulièrement aimé à la clinique du cheveu, c’est que l’on ne repart pas tout de suite avec sa perruque, on attend d’abord de voir si les cheveux tombent. Ils vous la mettent de côté, sans que vous ayez à avancer quoi que ce soit.

         

        J’étais assez heureuse d’avoir pu anticiper tout ça… J’avais même pris rendez-vous avec mon coiffeur en lui expliquant ce qui m’arrivait pour avoir une coupe courte… Et puis le deuxième confinement est arrivé et, avec lui, le stress de me retrouver avec mes cheveux longs et de les voir tomber, de ne pas avoir de perruque, car tout fermait.

        J’ai appelé en catastrophe mon coiffeur, il m’a trouvé une place entre deux rendez-vous. Pour moi, c’était impossible de ne pas avoir une jolie coupe de cheveux avant le début de ma chimio. Le confinement n’allait pas me voler ça…

        On s’est installés dans une salle isolée, j’ai filmé toute la scène et j’en ai fait une vidéo sur Instagram. J’étais émue, je pensais pleurer, mais non. Avoir les cheveux si courts m’a fait très bizarre pendant plusieurs jours. J’ai déjeuné avec une amie ce midi-là ; elle a été super fan de la coupe. Quant à moi, j’étais très mal à l’aise, craignant de croiser quelqu’un qui me reconnaîtrait alors que je cachais encore ma maladie à ma communauté… J’avais hâte de l’annoncer, de tout expliquer.

        
          
            
          

        
        C’est ce que j’ai fait ce dimanche 1er novembre 2020. J’ai lâché ma bombe. Sans me rendre compte des conséquences que cela allait avoir.

        Ma publication a été vue plus de 310 000 fois. J’ai reçu des milliers de messages le jour même. J’ai été submergée à la fois d’amour et de chagrin.

        On ne sait pas forcément comment les gens vont réagir, s’ils vont comprendre ce que l’on vit, s’ils comprennent que ce n’est pas un cancer « qui se guérit bien »… J’avais seulement anticipé la manière dont j’allais l’annoncer, mais pas les réactions qui se sont ensuivies dans les semaines après. Vous êtes des milliers à être allées consulter. Des milliers à avoir été rassurées. Un déferlement dans les cabinets de sages-femmes, gynécologues, médecins traitants et en radiologie… C’est très bizarre à dire, mais je me rassure chaque jour en me disant que ce cancer ne m’a pas touchée pour rien. Il m’a permis de délivrer un message de la plus haute importante : prenez soin de vous et allez vous faire DÉPISTER. Ne laissez pas une douleur, une boule ou un sentiment étrange vous envahir. Foncez ! Posez des questions, exigez les réponses ! Plus on attend, plus on se fait des nœuds au ventre et au cerveau. Plus tôt on le sait, plus tôt on guérit ! Je sais que, parmi les personnes qui m’ont suivie, certaines ont été aussi diagnostiquées d’un cancer du sein, triple négatif ou non.

      

      
        
          1. Campagne annuelle de communication et d’événements divers destinée à sensibiliser au dépistage du cancer du sein et à récolter des fonds pour la recherche médicale.

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          La colère
        
      

      
        
          
        

      
      
        J’ai souvent pensé que les gens proclamant que « le cancer est la meilleure chose qui leur soit arrivée » devaient avoir une vie sacrément ennuyeuse avant pour vanter les vertus d’une telle maladie.

        Un cancer n’a rien d’intéressant, de palpitant, d’exaltant.

        C’est un mot interdit, vous savez, « le-mot-que-l’on-ne-peut-prononcer » chez les hypocondriaques, ceux qui ne cherchent que la positivité à tout prix, ou une personne lambda qui a été touchée de près ou de loin par cette maladie. Certains seraient prêts à transformer votre cancer en un « signe du destin » pour vous donner envie de tout envoyer balader et de redémarrer une autre vie, avec plus de sens, mais non sans avoir tout d’abord déboursé des centaines voire des milliers d’euros pour vous y aider.

        Personnellement, ma vie me convenait parfaitement, et je n’avais aucunement envie d’en changer. Mais, comme toutes les personnes atteintes d’un cancer, je n’ai pas eu d’autre choix que de faire avec.

         

        Alors j’ai été en colère.

         

        De quel droit le cancer s’invitait chez moi alors que ma fille n’était qu’un bébé ? Je ne lui avais laissé aucune place, mais il s’incrustait…

         

        La colère a été mon moteur pendant tous mes traitements, et aujourd’hui encore. Je lui en veux de m’avoir fait perdre à tout jamais mon innocence, ma naïveté, ma bonne humeur, ma vie de trentenaire et de jeune mère.

        Ce n’était pas dans l’ordre des choses, et cette réalité m’a fait mal. Je me souviens de balades au square avec mes enfants et de ce sentiment de ne plus être à ma place. J’y voyais des couples heureux, en bonne santé, et moi je me tenais là avec ma perruque ou mon crâne chauve, caché sous un bonnet, j’avais l’impression d’être une demi-maman, j’éprouvais un sentiment de culpabilité à l’égard de cette nouvelle vie que j’imposais à mes enfants. J’étais censée être cette maman en bonne santé qui les emmenait au parc, pas cette maman sous chimio qui se pose mille et une questions pendant sa sortie dominicale.

         

        Je me suis sentie si seule alors que j’étais entourée, mais seule avec mes pensées, et seule dans mon corps. J’étais la seule malade de la famille, la seule à subir les effets indésirables de la chimio sur mon corps, la seule avec des idées noires.

         

        Je me souviens d’avoir cru naïvement qu’on était tous en colère quand on était malades, mais, en entendant mon premier « ah non, moi, pas du tout », j’ai cru que je n’étais pas normale.

         

        Et c’est en apprenant à connaître mon cancer plus en détail, en voyant mes copines récidiver que j’ai compris pourquoi j’étais si en colère. Ce cancer fait des ravages dans des familles entières, laisse des milliers d’enfants orphelins chaque année, et rien qu’en vous l’écrivant j’en pleure de rage.

         

        La colère a été mon moteur pour tenir bon, jouer mon rôle de prévention auprès de populations qui ne se sentent pas concernées, pour lutter à la place de celles qui sont trop faibles pour le faire.

         

        J’ai été en colère de voir ce cancer aussi banalisé alors qu’il est la deuxième cause de mortalité des femmes en France avec 12 000 décès par an en France1.

         

        À chaque « ah, mais c’est un cancer du sein, ça va, ça se soigne bien ! » prononcé, je fulminais.

        Et donc on en fait quoi, de ces 12 000 familles brisées chaque année ? Ces personnes n’existent-elles pas ?

         

        Et, surtout, en disant cela, ces personnes s’imaginent-elles que la chimio se vit aussi bien qu’une thalassothérapie ? Que ce n’est qu’un petit traitement de rien du tout et qui fonctionne chaque fois ?

         

        J’ai été en colère au début quand j’ai su que, à la loterie des cancers du sein, j’avais touché le gros lot, l’un des pires, et que peu de traitements existaient au moment où j’ai commencé ma chimio.

         

        J’ai été en colère quand j’ai vu des jeunes femmes mourir de leur cancer alors qu’elles avaient la vie devant elles.

         

        La colère est saine ! C’est une émotion comme une autre, elle fait partie des étapes de l’acceptation de la maladie. D’autres sont dans le déni, ont peur, s’isolent, sombrent dans la dépression ou d’autres formes de névroses. Mon corps a choisi la colère qui m’a permis de tenir du début à la fin les traitements.

         

        Alors qu’on nous balance mille et une injonctions (comme quoi le stress serait mauvais pour nous, qu’il faudrait jeûner, arrêter le sucre, que l’on devrait quasiment avoir une vie monacale, j’ai décidé qu’être en colère serait mon moteur, et que ça m’irait très bien ainsi. Une sorte de chemin que je m’étais choisi. La colère m’a permis de ne pas sombrer, et pour ça, je ne la remercierai jamais assez.

      

      
        
          1. Source : Santé Publique France (https://www.santepubliquefrance.fr/maladies-et-traumatismes/cancers/cancer-du-sein).

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          Pourquoi moi ?
        
      

      
        
          
        

      
      
        Cette question, nous sommes nombreux.ses à nous la poser. Parce que nous avons besoin de savoir pourquoi le ciel nous tombe sur la tête – c’est humain.

        Je suis, moi aussi, passée par cette étape, j’avais besoin de savoir pourquoi j’étais touchée par un cancer du sein sans avoir d’antécédents familiaux, à 32 ans (quand j’ai détecté les premiers symptômes).

        Savoir permet de nous déculpabiliser. Peut-être avez-vous dû faire face à des remarques de personnes plus ou moins proches : « Tu ne manges pas assez équilibré », « Tu ne fais pas de sport », « Tu n’as pas allaité ton enfant, ou pas assez longtemps », et autres phrases vides de sens et extrêmement culpabilisantes.

         

        Les gens qui ne sont pas concernés ont besoin de chercher des causes, de se rattacher à du très concret, mais ils oublient à ce moment-là que le cancer ne s’attrape pas comme un rhume… Il n’est pas contagieux, qu’ils se rassurent ! Vous ne savez probablement pas d’où vient votre cancer, à moins d’y découvrir une cause génétique que vous ignoriez.

        Dans les groupes de discussion, certaines femmes atteintes d’un cancer s’échinent alors à trouver une cause à tout prix, pour tenter de se raccrocher à quelque chose.

        « Les chocs dans nos vies sont-ils la cause de nos cancers ? » est la question qui est le plus revenue ces derniers temps. J’ai souvent répondu que chaque être humain connaît au moins un choc dans sa vie (divorce, fausse couche, deuil, stress au bureau, dépression…). Développons-nous tous un cancer ?

        À ce jour, aucune étude ne démontre qu’un choc ou que le stress puissent en être à l’origine1.

        
          	
            Il existe différents types de stress liés à des événements (maladies, traumatismes, décès, etc.), ou certaines conditions de vie sociales et professionnelles.

             

          

          	
            Le mot « stress » est couramment employé pour définir indifféremment le stresseur (tout ce qui provoque la production d’hormones du stress) et l’état induit par celui-ci.

             

          

          	
            Le stress peut être à l’origine de comportements individuels qui contribuent à l’augmentation du risque de cancer : alimentation défavorable à la santé, consommation de tabac, d’alcool, etc.

             

          

          	
            Au total, les connaissances actuellement disponibles sont contradictoires et ne permettent pas d’établir un lien de causalité entre stress et augmentation du risque de cancer.

             

          

          	
            Le cancer peut en revanche générer un stress chez les patients atteints de cancer et leurs proches.

          

        

        Personnellement, quand j’ai découvert mon cancer, j’ai trouvé cela injuste, j’avais l’impression de payer un lourd tribut et d’être une femme de plus dans les statistiques. J’ai essayé de réfléchir à comment j’avais pu attraper ce cancer, comme si c’était ma faute et qu’on attrapait un cancer comme un virus… Même en ayant des antécédents de cancer dans votre famille, ce n’est pas votre faute ! Ni celle du membre de votre famille qui a eu un cancer avant vous. Comment cela se fait-il que les cancers touchent tout le monde, sans distinction d’âge, de sexe, de ville, de pays ? On connaît tous des personnes qui ont eu ou ont un cancer alors que rien ne les y prédisposait.

         

        La réponse ne serait-elle pas dans les pesticides et autres épandages chimiques qui ont été mis sur des légumes, fruits, céréales que vous avez pu consommer, comme des milliards d’autres êtres humains ?

        Ou dans l’air pollué que nous respirons quotidiennement ?

        Ne serait-elle pas plutôt dans les perturbateurs endocriniens contenus pendant des décennies dans nos produits du quotidien, et encore dans certains aujourd’hui, même si les choses évoluent sur ce point ?

        J’avoue rire jaune quand je vois des affiches sur la prévention du cancer annonçant que 40 % des cancers sont évitables, se fondant sur les principaux facteurs de risques que sont l’alcool, le tabac, les UV, etc.

        Mais quid du reste ? De ce qui nous empoisonne vraiment ?

        Pourquoi y a-t-il de plus en plus de cancers parmi les jeunes, les très jeunes2, même, parfois ?

         

         

        Ces questions restent sans réponse pour le moment, car il n’y a pas de réelle transparence sur le sujet. Les pouvoirs publics ne fournissent pas de chiffres concrets, et il est vrai qu’il faudrait réaliser une étude mondiale et approfondie pour connaître les effets de tout ce que j’ai cité précédemment.

        Bien entendu, les médecins alertent, mais sans réelle étude clinique à ce sujet personne ne bougera. Qu’attendons-nous pour faire évoluer les choses ?

         

        Je me rappelle deux discussions au début de mes traitements avec deux praticiens qui ne se connaissaient absolument pas.

        La première est ma médecin acupunctrice qui s’occupe depuis trente ans de patients souffrant de cancers pour les aider à gérer les effets secondaires des traitements.

        Lors de notre premier rendez-vous, elle a passé en revue ma situation, m’a posé des questions sur ma vie, mes antécédents médicaux et familiaux, et en est venue à la conclusion suivante : « C’est effarant, vous n’entrez dans aucune statistique ! Vous avez moins de 40 ans, vous ne fumez pas, faites du sport, mangez équilibré, n’êtes pas en surpoids, personne dans votre famille n’a eu de cancer du sein, et pourtant vous voilà ici, comme d’autres que je vois défiler dans mon cabinet. La moyenne d’âge ne fait que descendre. Avant, il était courant d’avoir des cancers du sein parmi les femmes de 60 ans, puis on a recommandé les mammographies pour les femmes de 50 ans, puis celles de 40… et j’ai de plus en plus de patientes qui ont la trentaine, voire la vingtaine. Je n’ai jamais vu ça. Il faut vraiment qu’ils se penchent sur les statistiques des dernières années pour les campagnes de prévention. »

         

        La seconde est ma kinésithérapeute, qui s’occupe depuis douze ans de femmes avec des cancers du sein et qui en est arrivée à la même conclusion : « Vous êtes de plus en plus jeunes, j’ai même eu récemment une patiente de 21 ans. Tu te rends compte, t’es pas censée avoir un cancer du sein à cet âge-là ! »

         

        Sur les groupes de discussion internationaux autour du triple négatif, j’ai même vu des filles de 19 ans atteintes de ce cancer. Certaines ont entre 19 et 25 ans, et leurs mères désespérées partagent leur bataille. Aux États-Unis, première puissance mondiale (!), les malades du cancer se battent avec leurs assurances pour se faire prendre en charge des TEP/PET scan ou simples IRM afin de savoir s’ils sont guéris ou s’il y a des lésions ailleurs.

        Je me souviens d’un post d’une mère nous annonçant la mort de sa fille de 25 ans, pourtant déclarée NED (No Evidence of Decease, ce qui signifie qu’il n’y a plus de cellules cancéreuses) en septembre 2021 et qui est décédée fin mars 2022, alors qu’elle n’avait pas eu de TEP/PET scan quand elle a commencé à ressentir des douleurs dès novembre 2021, que les médecins ne sont pas inquiétés quand elle toussait bruyamment en décembre et quand, en février, des vertiges l’ont poussée à aller aux urgences. Ils ont alors découvert qu’elle avait des métastases partout. Les médecins n’ont pas voulu lui faire passer de TEP/PET scan quand elle avait ses douleurs ; elle serait peut-être encore vivante aujourd’hui.

         

        Ne doit-on pas s’alarmer et alerter de voir des cas de femmes de plus en plus jeunes atteintes de cancers agressifs ?

        Chercher la réponse au pourquoi du comment du cancer est normal. J’ai vu tant de femmes essayer de trouver une explication à leur maladie qu’il me tenait à cœur de parler de ce sujet que beaucoup oublient dans leur quête de vérité : ce n’est pas à nous de culpabiliser d’avoir un cancer mais aux pouvoirs publics pour ne pas avoir su nous protéger d’en développer en ne mettant pas tout en place pour interdire les pesticides, et autres produits dangereux pour la santé ou cancérigènes dans l’alimentation et produits du quotidien.

         

        Ne culpabilisez plus quand on vous parle de votre allaitement (voir chapitre « Cancer et allaitement »), de votre santé ou d’autre chose.

        Vous n’y êtes pour rien, tout simplement.

         

        Suivez une thérapie si vous avez besoin de vider votre sac, mais ne pensez pas que cela vous permettra de guérir d’un cancer. En revanche, cela vous fera très certainement du bien mentalement.

         

        Ne croyez pas les gourous ou autres charlatans qui vous diront de soigner votre enfant intérieur pour guérir d’une quelconque maladie : tout ce qui les intéresse, c’est votre portefeuille.

         

        N’oubliez pas que vous n’avez pas fauté et que vous n’y êtes pour rien dans ce qui vous arrive !

      

      
        
          1. Source : https://www.cancer-environnement.fr/fiches/expositions-environnementales/stress-et-cancer

        
        
          2. La fréquence des cancers chez les enfants de moins de 14 ans a augmenté de 13 % entre les années 1980 et les années 2000. C’est la conclusion d’une étude publiée dans la revue scientifique The Lancet Oncology. : https://www.thelancet.com/journals/lanonc/article/PIIS1470-2045(17)30186-9/fulltext ?elsca1=tlpr
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        Après avoir vécu mon tsunami d’émotions à l’annonce de mon cancer, il a bien fallu digérer le contrecoup. Je me suis dit que je devais en faire quelque chose de positif. Oui, j’ai malheureusement un cancer du sein en étant jeune, mais j’ai aussi une plateforme avec une petite voix qui peut s’amplifier et être utile. Pourquoi ne pas s’en servir pour influencer dans le bon sens du terme ?

         

        Je suis croyante mais non pratiquante, et j’ai décidé que ce cancer du sein que je n’avais pas vu arriver n’était pas venu s’installer par hasard dans mon corps, que j’avais les épaules pour supporter le poids des traitements et de la chirurgie dans un but : sauver des vies en faisant découvrir à des professionnels de santé cette maladie trop peu connue de tous et à des femmes se pensant à l’abri de ce cancer sournois.

         

        On a souvent tendance à penser que le milieu de l’influence est superficiel, creux, vide de sens. En partie, certes. Pourtant, j’ai déjà eu de très beaux échanges avec diverses lectrices qui me remercient de les avoir aidées à assumer des tenues qu’elles n’auraient jamais portées auparavant, à mieux accepter leur corps, ce qu’elles sont. Ou en partageant mon quotidien de maman sur les réseaux sociaux et dans mon précédent livre où je présente la vie telle qu’elle est avec de jeunes enfants : pas toujours évidente. Cela a permis à des mères de déculpabiliser en en voyant d’autres galérer comme elles.

         

        Quand on a m’a annoncé le diagnostic, j’ai pensé rapidement qu’il fallait que j’en parle pour que ça serve à d’autres. Transformer l’essai en quelque sorte et en faire une force. Pourquoi cacher le fait que j’étais malade, alors que ça allait se voir ? Mes cheveux allaient tomber, mes cils et sourcils aussi, même si j’aurais pu le masquer avec une perruque, des faux cils et des sourcils tatoués. Mais je n’en avais pas envie, mais alors pas du tout.

        En parler serait ma force !

      

    
  
    
      
      

      
        
          La chimiothérapie
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        Avant le début de ma chimiothérapie, j’ai rencontré une première fois mon oncologue lors d’un entretien de deux heures. Je ne savais vraiment pas à quoi m’attendre… Ensuite, nous nous sommes revus à plusieurs reprises. J’ai fait la connaissance d’une personne profondément humaine, tout en étant très professionnelle. Pas de fausses promesses, les échanges sont concrets, clairs, sans m’assurer que je serais guérie d’ici quelques mois. Pas de fables. Ça m’a rassurée de me savoir en de si bonnes mains, avec un personnel réellement bienveillant. C’est devenu un peu plus concret ensuite quand j’ai dû passer une échographie cardiaque avant qu’on me pose mon PAC (abréviation de Port-à-Cath®), également appelé « cathéter à chambre implantable ».

        Le PAC (ou DVI, dispositif veineux implantable) est un petit boîtier que l’on vous pose sous la peau (généralement au niveau du thorax) et que l’on relie à une veine pour éviter d’abîmer, à cause de la chimiothérapie, nos veines situées à l’intérieur du coude. Les jours de chimio, vous pouvez mettre un patch EMLA1 dessus, et c’est par là que l’on va vous brancher la chimiothérapie, geste qui ne fait pas mal et ne dure qu’une seconde… Il n’y a plus qu’à vous brancher, et c’est parti !

        On peut également vous poser un Picc Line (c’est un cathéter veineux au niveau du bras). On m’a appelée un jour pour me demander si je préférais un Picc Line ou le PAC ; j’avoue que je ne m’attendais pas à avoir le choix. Ça m’embêtait de devoir choisir, car ça retardait d’une semaine ma chimio et j’avais peur de regretter ma décision – je peux être une éternelle indécise. Quand j’ai constaté que le Picc Line allait être apparent, visible tous les jours, et était plus contraignant qu’un PAC au quotidien, cela m’a paru inenvisageable. Avec de jeunes enfants, la vie courante à gérer, les shootings, les déplacements, c’était hors de question.

         

        J’ai donc choisi le PAC sans me rendre compte réellement de ce que ça impliquait. Au téléphone, on ne m’avait pas vraiment expliqué la différence entre les deux. Je me suis une nouvelle fois laissé porter…

        Le vendredi 23 octobre, à 13 heures, j’ai enfilé ma blouse rose et j’étais tout sourire, rassérénée par mes premiers échanges avec l’ensemble du corps médical qui allait me suivre durant toute la période de mes traitements.

        Et puis, une fois installée dans le bloc, en prenant conscience que j’allais subir cette opération sous anesthésie locale, que c’était concret, que ma vie allait basculer… j’ai chaviré. Les larmes ont coulé. Un médecin est immédiatement venu parler avec moi, pour m’occuper l’esprit pendant qu’un autre finissait d’installer le PAC sous ma peau. L’équipe, incroyablement gentille, a essayé de me faire penser à autre chose en évoquant mes futurs projets immobiliers, que je voyais, paniquée, partir en fumée. La perspective de ne plus pouvoir emprunter d’argent, maintenant que je faisais partie des « malades », m’a paru insurmontable. J’étais étendue sur une table d’opération et, alors que toute une équipe s’affairait pour installer ce qui allait permettre de me sauver la vie, je me focalisais sur mes problèmes de « riche ». Je leur ai expliqué la situation : la maison où nous habitions était une location, nous souhaitions acheter notre résidence principale un peu plus tard, et maintenant, c’était foutu. Ça y est, c’est concret, je comprends à ce moment-là que je suis vraiment malade, j’ai bien un cancer du sein et c’est bien moi qu’on opère… Me voici confrontée à une autre forme de réalité : je suis entrée dans la case des « malades » ; je n’avais pas du tout anticipé cela. Je ne sais pas pourquoi cette idée me traverse l’esprit, mais à cette époque le droit à l’oubli est de dix ans pour les cancers du sein, et encore, il faut être en rémission totale sans rechute, et ne pas être en grade 3, ce qui est malheureusement mon cas et celui de beaucoup de triple négatifs. Je suis révoltée. Sur la table d’opération, je prends la mesure de toute la discrimination que je vais bientôt subir, et ce, sur la durée. Et je pleure…

         

        Franchement, l’équipe a été géniale, et je tiens à la remercier. J’ai été frappée par cette gentillesse que l’on ne retrouve malheureusement pas partout. Dans la salle de repos, où je suis surveillée, j’ai eu le droit de boire un jus de fruit et de manger une collation. Le matin même, je mangeais des pancakes avec mes amies, et me voilà quelques heures plus tard avec un appareil sous la peau. Sensation étrange. Les médecins ont appliqué de la colle en plus des points de suture, car je leur ai précisé que je suis pour le moment seule vingt-quatre heures sur vingt-quatre avec ma fille d’à peine 1 an, mon conjoint étant parti déposer notre fils en vacances en Bourgogne, chez sa sœur. Ma fille me réclame les bras non-stop, c’est un tout petit gabarit, qui ne marche pas encore à ce moment-là. Dans la salle d’attente, il y a une femme d’environ 50 ans qui patiente. Crâne chauve. Je me permets pour la première fois de ma vie de lui poser cette question qui me brûle les lèvres : quel cancer avez-vous ? Un cancer du sein, comme moi. Je ne me rappelle plus si elle m’a dit triple négatif ou pas. Je sais que je lui ai posé d’autres questions sur ses cheveux. Pour la première fois, j’ai le droit de tout demander. Je suis malade, j’ose. Même si physiquement je n’en ai pas encore toute l’apparence, je le suis. J’ai remarqué que le fait d’être malade a aboli cette barrière. Je suis curieuse et, chaque fois que je croise quelqu’un qui a l’air ouvert à la discussion, je pose des questions. J’ai besoin de savoir, de me rassurer, d’en parler. Entre malades, on forme une grande famille, car on se comprend. On vit les mêmes choses, à différents degrés. Tout dépend de la maladie et du stade, bien sûr. Mais ça change tout, il n’y a plus de barrières. Vraiment.

         

        J’ai mis plusieurs jours à m’habituer à la sensation de ce tuyau dans mon corps. Je le sentais dans ma gorge, car il passait à proximité, et c’était très désagréable. Mais, en une semaine, tout est rentré dans l’ordre et je l’ai oublié.

        Je suis allée à la pharmacie chercher l’énorme liste de médicaments dont j’avais besoin pour mon premier cycle de chimiothérapie, l’EC, abréviation pour Épirubicine Cyclophosphamide.

        C’est une chimiothérapie par voie intraveineuse assez difficile à supporter pour le corps. Mon oncologue m’a dit qu’on pouvait en avoir maximum huit dans sa vie, sinon, on abîme trop le cœur. Le produit que l’on injecte est rouge et s’évacue donc dans les urines en les colorant de la même couleur. C’est assez difficile à supporter, car l’EC donne de grosses nausées, encore pire que ce que j’ai vécu pendant ma première grossesse.

      

      
        
          1. Pansement contenant des anesthésiques locaux, utilisé pour insensibiliser la peau pendant un acte médical douloureux (petite intervention chirurgicale, piqûre, prise de sang…).

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          Le début de la bataille
        
      

      
        
          
        

      
      
        Le mardi 3 novembre, je suis entrée dans cette bataille non souhaitée contre mon cancer du sein avec… la pose d’un stérilet ! Pourquoi ? Pour éviter tout risque d’être enceinte pendant le traitement et bon nombre de prises de sang pour montrer chaque fois que je ne le suis pas. Ça tombait bien, ça faisait des mois que j’y pensais, que je repoussais. La gynécologue du centre me l’a posé. Je n’avais cependant pas anticipé les douleurs de règles qui allaient survenir… juste AVANT ma chimio, quelle idée ! J’ai de la chance, je tolère très bien le Spasfon, et par miracle les comprimés ont fait effet et m’ont soulagée au bout de trois heures. Pile avant que l’on m’administre la chimio. Bon timing !

        À cause du Covid, les accompagnants sont interdits. Difficile à vivre pour certaines personnes. Personnellement, j’aurais aimé que mon conjoint puisse comprendre ce que je traversais, comment fonctionnait une chimio, mais ce n’est pas grave. Car j’ai eu de la chance, mon amie Lorraine travaille dans le même hôpital. Elle est psy là-bas, plutôt en hématologie, mais elle est venue pendant chacune de mes quatre séances. Je ne la remercierai jamais assez. Devant elle, j’ai été vulnérable comme jamais. Elle m’a aidée à me mouiller les cheveux pour porter le casque réfrigérant, a vu mon sourire diminuer de séance en séance, terrifiée à la perspective d’une nouvelle EC.

        Lors de ma première séance, j’étais naïve. J’avais un sourire immense aux lèvres. Excitée à l’idée de découvrir un monde qui était ma pire phobie, de me battre contre cette merde. Et, en même temps, je n’avais pas la moindre idée de comment mon corps allait réagir. Je ne voulais évidemment pas de ces effets secondaires dont on m’avait parlé, je pensais innocemment que j’allais pouvoir les contrôler. Ce fut la douche froide. Ma sœur est venue m’attendre à la sortie de l’hôpital, nous sommes rentrées à pied – j’ai la grande chance d’habiter à quinze minutes de marche de l’hôpital.

        Je me sens encore en forme et ça tombe bien, je dois créer du contenu pour un client, donc je profite de ce que ma sœur soit là pour le faire avec elle. J’ai le temps de tout terminer quand je commence à me sentir mal. Je me couche. Et j’enregistre une note vocale sur mon dictaphone, une sorte de « journal de ma chimiothérapie », afin de garder une trace pour le podcast que je suis en train de créer, appelé « Triple Négatif ».

         

        Dans les heures qui suivent, les nausées débarquent. Je suis dans un état catastrophique. Je n’ai pas la force de sortir de mon lit ce soir-là. Quand mes enfants rentrent de l’école et de la crèche, ils viennent me trouver dans le lit et filent ensuite, car je n’ai plus la force de rien. Je m’endors sans n’avoir rien pu avaler. Tout ce que mon chéri m’apporte me dégoûte, je ne sais plus quoi manger pour me soulager. J’ai dormi d’une traite… Le lendemain matin, je mange de nouveau. Je commence à prendre l’énorme liste de médicaments prescrits. Ils servent principalement à apaiser les nausées. Le soir, je suis opérationnelle.

         

        Pour booster mes globules blancs, j’ai droit à une injection quotidienne de filgrastim pendant six jours, deux jours après avoir eu ma chimio, soit du jeudi au mardi, avec une infirmière qui vient à domicile. J’ai ensuite une semaine tranquille avant de recommencer la chimiothérapie, avec au total quatre séances d’EC toutes les deux semaines.

        Soit les 3 et 17 novembre, puis les 1er et 15 décembre.

        Chaque veille de chimio, une infirmière vient me faire une prise de sang et s’occupe de l’envoyer au labo. Qui faxe le résultat à l’hôpital et que je reçois par mail. J’ai l’impression de récupérer une vie normale entre chaque séance, la semaine précédant la nouvelle chimio.

        J’avais prévu de ne pas travailler la semaine de ma chimiothérapie, sauf que je suis en forme assez vite, ce qui tombe bien, j’ai du boulot à ne plus savoir quoi en faire.

        Émilie, mon amie et associée, a fait le tour des médecins acupuncteurs pour me trouver un rendez-vous, ce qu’elle réussit avec une médecin assez débordée, mais qui prend pitié de moi. C’est la veille de ma deuxième séance. Vu que j’ai assez bien vécu la première, malgré les douze heures de nausées, elle se concentre sur les globules blancs, pour vraiment les booster.

        Ma séance de chimio du lendemain se passe bien, mais je me sens mal rapidement. Je dois finir d’envoyer un contenu pour un client. Je m’étais complètement plantée sur les photos. J’avais préparé le set-up juste avant de partir à l’hôpital, et, en arrivant, je refais vite les photos.

        Ma mère a posé des congés, traversé la France pour être avec moi et nous aider avec les enfants, car, bien entendu, ma maladie est arrivée au moment où mon conjoint était en train de finir sa levée de fonds tant attendue… La pauvre, nous étions en plein deuxième confinement et elle s’est un peu ennuyée toute la journée quand j’étais dans mon lit…

        Je ne sais pas ce qui s’est passé pour cette séance, mais j’ai complètement merdé. J’ai oublié de prendre l’Emend, ce médicament surpuissant qui aide à ne pas être malade comme un chien, et j’ai commencé rapidement le lendemain soir à être très mal. Au final, j’ai mis une semaine à me remettre de cette deuxième séance. J’étais dans un état catastrophique, incapable de tenir debout. Heureusement que ma mère était là ; je sais qu’elle a eu peur pour moi. Elle m’a vue très, très malade. La chimio faisait effet et on entrait dans le dur. J’ai commencé à perdre mes cheveux à ce moment-là. Par poignées. Même si j’avais fait une coupe courte, c’était une grosse claque. Et mon cuir chevelu a commencé à me faire très mal. Mes cheveux n’attendaient qu’une chose : qu’on les rase !

        Un vendredi matin, avec mon amie Marion, nous sommes allées à la clinique du cheveu. Comme je l’ai déjà précisé, au premier rendez-vous, ils ne vous laissent pas repartir avec une perruque. Il faut les rappeler quand vos cheveux tombent. Ça évite de se précipiter en achetant une qui ne servira peut-être pas. Nous sommes fin novembre, et ça y est, je vais me raser les cheveux. J’appréhendais tellement cette épreuve… Mais je ne suis pas seule, Marion est là. Et la coiffeuse, adorable, aussi. On se met toutes les deux dans une salle à part. Quand elle a commencé à me raser je pensais pleurer ; en fait pas du tout. Je suis soulagée de ne plus avoir mal. Je vais pouvoir me concentrer sur la maladie, et puis, j’ai une perruque qui m’attend ! J’ai l’impression d’être complètement « fake » avec cette perruque dans la rue, son volume incroyable que je n’ai jamais eu, ce n’est pas trop moi.

        Le soir même, séance d’acupuncture. Je raconte mes mésaventures à la médecin qui fait en sorte de travailler sur les nausées pour que je sois bien lors de la prochaine séance…

        Pendant le week-end, un membre de notre famille décède du Covid. Nous sommes sous le choc, bouleversés. L’enterrement a lieu trois jours après ma troisième séance d’EC. Mais vu que l’acupunctrice a très bien travaillé, cette séance se passe mieux. Je ne suis évidemment pas bien le jour même, mais le lendemain je suis en pleine forme. Je décide d’aller à l’enterrement pour représenter mon conjoint, qui ne pourra pas s’y rendre, toujours coincé avec sa levée de fonds. Dans cette basilique, je pense aussi à mon grand-père qui est en train de partir… Le cancer du poumon détecté trop tard le fait terriblement souffrir, il est dans un sale état, méconnaissable, il a perdu je ne sais combien de kilos. Le cancer me prend beaucoup trop de choses, et pour moi c’était si important d’être présente pour ma belle-famille, malgré la maladie.

        Pour aller à l’enterrement, j’ai dû me faire ma propre injection de filgrastim, et même si ça m’a pris cinq secondes à peine, j’ai compris pourquoi je fais appel à une infirmière : je ne supporte plus de le faire moi-même, car, petit aparté, j’avais dû le faire après ma césarienne, et j’ai détesté me piquer pendant quinze jours sur les cuisses pour éviter les phlébites…

         

        J’ai beaucoup mieux vécu cette troisième séance d’EC, même si rien que penser à ma chimio me met dans un état de panique. J’ai cette fois acupuncture cinq jours avant ma dernière séance d’EC et je sens que ça ne va pas le faire. Je suis épuisée.

        La veille de cette quatrième et DERNIÈRE séance d’EC, mon grand-père adoré s’éteint, vers 20 h 45, alors que nous sommes en visio avec mes sœurs et ma mère. On apprend la nouvelle par SMS, ma tante étant présente. Nous sommes dévastées. Et moi je suis en colère car je n’ai pas pu aller le voir à cause de cette fichue chimio et du Covid. Impossible d’aller le prendre dans mes bras, de lui dire tout le bien que je pense de lui et tout l’amour que j’ai pour lui. Heureusement que j’avais pu lui transmettre ce que j’avais à lui dire par ma grand-mère avant qu’il nous quitte, mais je suis anéantie.

        Le lendemain, séance de chimio. Mon oncologue vient me palper. S’il sent que ma tumeur n’a pas diminué, on change de protocole et on m’évite une chimio difficile.

        Ce jour-là, je suis mal, je suis à fleur de peau. J’éclate en sanglots devant mon médecin, et je lui explique la situation. Non seulement je viens de perdre mon papi d’un cancer fulgurant, mais aussi j’ai aussi peur de partir, peur que ça ne marche pas. Il me palpe et, miracle, il est content : « Madame Daudin, ça a diminué d’un doigt ! »

        De toute façon, je le sentais bien, mais j’avais peur de me faire des idées.

        Je suis soulagée, mais ça ne dure pas longtemps. Je ne suis pas encore perfusée que je commence à craquer nerveusement à l’idée d’avoir de nouveau l’EC dans mon corps. Mon amie Lorraine est arrivée et j’ai envie de vomir ! Rien que l’odeur de nourriture qui émane du couloir me donne des nausées. J’ai besoin d’un calmant immédiatement, mais, à l’hôpital ce jour-là, le personnel est débordé. J’arrive à me calmer sans, et mon amie part m’acheter une salade. Mais, même ça, je n’arrive pas à l’avaler. Timothée vient me chercher en voiture car je suis incapable de rentrer à pied. Je m’endors sur le canapé car je ne veux plus associer mon lit à mes séances de chimiothérapie. Pour faire simple, absolument tout m’écœure. Mon corps convulse à la simple pensée de la couleur du produit de l’EC. C’est vous dire à quel point je suis traumatisée.

        Je mets quelques jours à me remettre de cette séance difficile, mais voilà, on y est. J’ai remporté ma première victoire en terminant ces quatre EC et en ayant eu un premier résultat satisfaisant.

         

        Je ne m’attendais juste pas à avoir une mucite (comprenez une infection de la bouche qui est remplie d’aphtes très douloureux) au moment de… Noël ! J’ai envie de pleurer, je n’ai rien eu pendant des mois et voilà que ça tombe à Noël. J’ai l’impression d’être punie. J’avoue que c’est à ce moment-là que je commence à ne pas aller bien, vraiment, à déprimer. Tout à coup, une douleur me paralyse au niveau du cœur. Je ne parviens plus à respirer alors que je porte ma fille dans les bras. J’appelle à l’aide. J’ai l’impression que je vais mourir, mon cœur s’emballe. C’est ma première crise de panique. Et je ne peux quasiment plus rien manger car j’ai très mal à la bouche. Je suis fatiguée de la chimio, j’ai perdu mes cheveux… Bref, c’est pas la joie. Je ne vis pas le Noël le plus heureux de ma vie, clairement. Heureusement, tout va changer pour moi…

         

        À l’annonce de la maladie, ma fille venait d’avoir 1 an. Je pense qu’elle a senti que j’étais malade, car son comportement avec moi a changé. Il suffisait que j’apparaisse dans une pièce pour qu’elle arrête de jouer ou veuille absolument que je la prenne dans les bras. Je l’ai vue grandir avec la chimio, elle est passée de zéro dent à quasiment toutes ses dents, elle s’est mise à marcher en trois semaines et a développé le langage en même temps. Une soif de vivre et de montrer à sa maman malade tout ce qu’elle savait faire en si peu de temps. J’ai terminé la chimio et je me suis retrouvée avec un bébé qui commençait à se transformer en petite fille… C’est là qu’on se rend compte que le temps passe vite !

        
          
            
          

        
        J’ai commencé la deuxième partie de ma chimiothérapie, le paclitaxel, le 29 décembre 2020. Je venais tout juste de me débarrasser de ma mucite récalcitrante, et j’avais le moral dans les chaussettes. J’avais tenu le choc pendant les EC, j’avais serré les dents comme jamais depuis le début de la chimiothérapie, et voilà que mon corps me trahissait. Noël est une période que j’ai toujours aimée, et, depuis que je suis maman, j’ai l’impression de revivre mes souvenirs heureux de petite fille à travers mes enfants. Il m’incombe, en tant que parent, d’essayer de leur transmettre la magie de Noël à mon tour, pour qu’ils aient de très beaux souvenirs plus tard.

        Là, j’ai eu la sensation de faillir à mon devoir, car j’étais très malade, que c’était douloureux et que ça a joué sur mon humeur.

         

        Le 28 décembre, nous avions rendez-vous avec mon oncologue. C’est la première fois que mon conjoint a pu m’accompagner. J’ai cette appréhension bizarre, comme quand je fais se rencontrer deux personnes qui comptent pour moi. Car, oui, mon oncologue fait désormais partie de ma vie. J’ai entièrement confiance en lui, nous avons la même manière de penser, d’expliquer les choses et d’envisager la vie. Alors, forcément, j’appréhendais la rencontre entre ces deux hommes : celui qui s’occupe de mon cancer et celui qui partage mon existence. En sortant du rendez-vous, Timothée déclare : « Je le trouve moins optimiste que la chirurgienne… mais il a l’air bien. » Ouf, il est validé, et le lendemain commence ma nouvelle chimio, censée être plus facile.

        Douze séances toutes les semaines, les mardis.

         

        Quand j’y suis retournée le 29 décembre, j’étais très tendue. La peur des effets secondaires des EC était bien présente, j’avais envie de vomir rien qu’en allant dans ma chambre. Le problème, c’est que, cette nouvelle chimio pouvant être très allergisante, ils vont la passer très lentement dans les tuyaux pendant les deux premières séances… Je resterai donc cinq heures à l’hôpital pour ma première séance, et quatre heures pour la deuxième. J’ai passé la première cachée sous mon plaid pour éviter les nausées, car ma voisine de chambre était en train de manger le plateau-repas de l’hôpital. D’ailleurs, c’est fini pour moi, j’ai juste envie de vomir quand j’en vois ou en sens un. La mémoire visuelle, olfactive rappelle au corps ses dernières réactions. Il m’a fallu deux séances pour que mon organisme comprenne qu’il n’allait pas se faire agresser par les nausées. Hormis l’antihistaminique donné en prémédication pour éviter les allergies, tout se passe relativement bien. L’antihistaminique me fait dormir, et il m’est souvent arrivé de m’assoupir pendant mes séances alors que j’avais prévu d’écrire ou de regarder une série.

         

        Mais point important : j’y ai fait de très belles rencontres. Valérie, ma sœur de combat triple négatif qui se trouve être ma voisine – elle doit habiter à soixante-dix mètres de chez moi –, Jenny, une jeune femme atteinte d’un cancer du sein hormonodépendant, et celles dont j’oublie les noms parce que ce que je ne vous ai pas encore dit, c’est que la chimio vous laisse dans un brouillard assez handicapant (voir chapitre « Le chemo fog »). Il y a certaines phrases que je n’arrive pas à finir, j’oublie BEAUCOUP de choses, je mets un temps fou à terminer certaines tâches… alors que j’ai continué de travailler ! Je trouve ça complètement dingue ! Je n’arrive plus à me concentrer, tout me demande un effort surhumain.

         

        On m’avait prévenue, on change physiquement. Mes cils et sourcils, qui n’étaient pas tombés pendant l’EC, ont commencé à se faire la malle progressivement… jusqu’à l’évidence. Mon corps est celui d’une malade du cancer.

        Malade, on se ressemble toutes. Plus de cils, plus de sourcils, plus de poils, plus de cheveux. Plus d’identité propre. Nous ne sommes que des têtes d’œuf malades.

        Alors que c’était l’étape que je redoutais le plus, celle qui me faisait sombrer, j’ai réussi à lâcher prise face à mon reflet dans le miroir. Je ne me reconnais plus. Je me trouve laide. Mais je m’en fiche. Car je ne suis pas la seule à vivre ainsi. À ne plus me reconnaître. À vivre avec des artifices : perruque, crayons pour les sourcils, beaucoup de fond de teint. Grâce à mon patrimoine génétique, j’ai de la chance qu’il me reste encore quelques poils au niveau des sourcils, me permettant de les tracer à l’aide d’un crayon. J’ai arrêté le mascara alors que j’adorais ça. Il me reste à peine une dizaine de cils sur les plusieurs centaines qui bordaient mon œil. Malade, je me rends compte que mes cils ainsi que mes sourcils faisaient partie intégrante de mon identité. Mes yeux verts font pâle figure sans eux. Mon regard n’est plus le même. Mais je sais que ça repousse, contrairement au sein que l’on va m’enlever…

        Néanmoins, j’ai l’impression d’avoir eu une très « belle » chimiothérapie – je trouve ça complètement atroce de dire cela, mais c’est ce que je ressens maintenant que je l’ai terminée. J’ai bien sûr eu des moments difficiles, des jours sans, comme je les appelle, et dont je parle également dans l’épisode 5 de mon podcast « Triple Négatif ».

        Même si vous tenez bon, que vous êtes combative dans cette lutte contre votre cancer du sein, vous pouvez vous réveiller certains matins en n’ayant plus du tout le moral. C’est tout à fait normal, il s’agit d’un jour « sans ». Un jour où vous préférez être couchée et attendre d’être au lendemain, et où les larmes coulent à flots et où vos pensées sont dirigées vers votre plus grosse peur : ne pas voir vos enfants rentrer à l’école, ne pas devenir maman, ne pas vous marier, ne pas guérir, tout simplement… Il m’est arrivé quelques fois de flancher, et je le répète à chaque femme qui me dit : « Je suis combative, j’ai un moral qui ne flanchera pas » qu’elles peuvent s’autoriser également à craquer, ça ne fera pas d’elles des personnes moins battantes. Les jours « sans » servent à cela : pleurer un bon coup, permettre à notre corps de digérer ce que l’on vient de vivre pour passer à autre chose.

        Lors des jours sans, mes pensées étaient dirigées vers la mort et ma peur de ne pas voir grandir mes enfants. Je me suis souvent enregistrée dans le dictaphone de mon téléphone afin d’exorciser mes pensées, cela me permettait de passer à autre chose juste après et de garder une trace audio de mes pensées du jour…

         

        Je ne m’en suis pas vraiment rendu compte immédiatement, trouvant cette chimiothérapie « facile », subissant moins d’effets secondaires directs, mais, vers la huitième séance, je commence à expliquer à l’interne que j’ai mal aux ongles. En effet, je n’arrive plus à fermer le polo de mon fils. Je suis terrorisée, car on nous explique bien au départ qu’il faut parler du moindre effet que nous pouvons avoir aux doigts, pour éviter à tout prix les neuropathies qui peuvent rester… à vie – la neuropathie, ce sont des engourdissements, picotements ou sensations de brûlure dans les mains ou les pieds.

        Alors, quand on dépasse la sixième séance, on guette la moindre sensation bizarre. Moi, ça a été les ongles qui me faisaient un mal de chien et, par précaution, on m’a baissé mon traitement. Tout s’est arrangé, mes douleurs aux doigts ont disparu… Mais quand est arrivée la fin de la chimiothérapie, ça a été la valse des effets secondaires : panaris au doigt à la suite d’une coupure mal soignée, mycose, ongles qui se soulèvent et tentent de partir… J’avoue qu’il faut être armé psychologiquement pour tenir bon face à tous ces effets qui peuvent vous pourrir la vie. J’ai enchaîné avec une bronchite, attrapée après la pneumopathie de mon fils. Mais j’ai survécu à ma chimiothérapie, ma plus grosse phobie !

         

        J’ai donc eu quatre EC à 75 % au lieu de 100 % toutes les deux semaines sachant que, à la base, les personnes qui ont un autre cancer du sein l’ont toutes les trois semaines et seulement trois séances.

        
          
            Quelques conseils
          

          
            Si vous commencez une chimiothérapie, je ne peux que vous conseiller d’aller voir un médecin acupuncteur conventionné en secteur 1, c’est pris en charge dans votre parcours ALD (affection longue durée) et vous serez entièrement remboursé.e. Il faut savoir qu’en France seuls les médecins généralistes, sages-femmes et dentistes sont autorisés à pratiquer l’acupuncture. Les autres n’ont pas le droit d’exercer, même s’il y en a plein qui le font… Généralement, le tarif n’est pas le même et il n’y aura aucun remboursement de la Sécurité sociale.

             

            Dans mon sac « spécial chimio », je prends un plaid pour avoir bien chaud, le chargeur de mon téléphone, des écouteurs, un livre. Si vous êtes de nature anxieuse, je vous conseille d’évoquer avec votre médecin la prise éventuelle de tranquillisants. J’en avais quasiment systématiquement sur moi, traumatisée par ma dernière séance d’EC qui ne s’est pas passée comme je l’imaginais. Mais ce qui est fou, c’est qu’on oublie ! Comme pour un accouchement, il nous arrive d’oublier toutes les phases difficiles pour ne garder que les beaux souvenirs, telles les rencontres ou l’attention que l’on a reçue.

             

            Et dernier point, sachez que nous sommes tous différents. Certaines personnes vivent très bien leurs EC, et d’autres comme moi, voire pire. Ce qui m’a aidée à tenir, c’est la date, savoir qu’il y avait une fin…

          

        

      

    
  
    
      
      

      
        
          L’opération
        
      

      
        
          
        

      
      
        Quand on vous annonce que vous avez un cancer du sein, les premières pensées se télescopent dans votre tête. Ce sont « perte de cheveux » et « sein en moins », en tout cas, en ce qui me concerne. J’ai pleuré mes cheveux et mon futur sein en moins dès l’annonce de la maladie. Je l’aimais, ce sein droit. J’ai toujours aimé mes seins. Ils tiennent bien, sont tout ronds, et le droit a un beau grain de beauté juste à côté du mamelon. Mais la maladie m’oblige à m’en séparer. Pas le choix. Enfin si, je pourrais faire celui de me condamner, de ne pas me soigner. Tout ça pour ne pas être mutilée. Est-ce que ça en vaut la peine ? Non, bien évidemment. On dit toujours, étrangement, qu’il faut souffrir pour être belle, j’ajouterais dans cette situation qu’il m’a fallu souffrir pour rester en vie.

        Malgré mon triple négatif et mes six tumeurs, on ne m’a pas enlevé mon sein tout de suite, j’ai eu six mois de rab avec celui qui m’accompagnait depuis mes 18 ans. Ça a donc été moins difficile, la séparation s’est faite en douceur, j’ai eu le temps d’envisager l’ablation. J’étais dans le déni, je pense. Ce sein droit était le dernier rempart contre ma maladie. La dernière preuve tangible de ce qu’était ma vie d’avant.

        Je ferais volontiers le parallèle de la délivrance : comme lors d’une grossesse, on a peur d’accoucher, et, le moment venu, le corps n’attend que ça, et nous aussi. Eh bien, là, c’était pareil, sauf que le délai n’était que de six mois. À la fin, je ne savais pas si cela avait été une bonne chose de garder ce sein si longtemps. Il me faisait mal de nouveau, j’avais l’impression qu’il regrossissait. Je le palpais tout le temps. Et je ressentais de nouveau des décharges. L’enfer…

        J’ai essayé de ne pas penser à ce qui m’attendait. J’ai voulu immortaliser ma poitrine. Je l’ai prise en photo sous toutes les coutures avec et sans perruque. Je pourrai ainsi montrer à mes enfants, quand le moment sera venu, qui j’étais avant. Et garder des souvenirs quand je serai âgée. Vieillir le plus longtemps possible, c’est tout ce que je me souhaite. Je pense que j’aurais regretté de ne pas l’avoir fait et, avec ce genre d’opération, irréversible, mieux vaut toujours trop faire que pas assez. C’est mon point de vue, bien entendu, et il n’engage que moi. Mais si vous avez l’occasion, faites-le ! Même avec votre téléphone. Ou demandez à un proche…

         

        Ce que j’ai trouvé dur, personnellement, c’est de ne pas savoir comment j’allais réagir. Comme après une grossesse, personne ne peut prédire que l’on sera une mère poule, stressée ou cool. J’ai longtemps cru que je serais stressée avec mes enfants et, en fait, je suis plutôt cool, bien que stricte quand je l’estime nécessaire.

        
          
            
          

        
        Je suis allée consulter ma médecin acupunctrice juste avant l’opération, et, même si je ne m’en suis pas rendu compte sur le moment, cela m’a fait un bien fou. Je n’étais plus dans l’anticipation de ma réaction, mais dans le moment présent. Et ce, pour la première fois de ma vie.

         

        Je ne suis pas une adepte du développement personnel poussé à l’extrême. C’est-à-dire que je ne vais pas vous vendre des conseils bullshit pour accepter les moments difficiles que vous traversez ou pour vous faire avaler le fait que le cancer est la meilleure chose qui puisse vous arriver. Clairement : c’est horrible de traverser un cancer, la chimiothérapie, la chirurgie, la radiothérapie. Mais on n’a pas le choix. Alors évidemment je vais vous dire que, oui, je me serais mille fois passée de ce cancer et du fait qu’on m’enlève un sein, qui d’ailleurs était mon préféré. Mais j’ai essayé, comme tant d’autres avant moi, de ne pas me laisser emporter par mes sentiments. Ouais, ça fait chier, mais si ça me permet de rester en vie, eh bien, je le fais ! Adieu, ma poitrine que j’aimais…

        
          
            
          

        
        Le lundi 12 avril, vers midi, je suis entrée à l’hôpital de la Pitié-Salpêtrière. Après un test PCR, j’ai pu manger, m’installer et apprécier un moment seule. Le soir, les infirmières m’ont proposé un anxiolytique. J’avoue que j’ai accepté, afin de m’éviter une crise de panique le lendemain, ne sachant pas comment j’allais réagir.

         

        Le lendemain, jour de mon opération, on m’a réveillée vers 6 heures du matin, on a relevé ma saturation, ma tension, puis j’ai pris deux douches. J’ai enfilé les vêtements pour le bloc opératoire et je me suis rendormie jusqu’à 8 heures. Là, on est venu me chercher, je suis descendue à la salle d’opération. On commence à m’expliquer ce qui va se passer quand, tout à coup, moment de panique : ils n’ont pas reçu les résultats du test PCR. Je dois donc remonter, et la patiente suivante va prendre ma place en attendant.

        Grosse montée de stress : j’ai reçu mes deux doses de vaccin, mais un test PCR négatif est obligatoire pour procéder à l’intervention. Je crains que ce contretemps ne change tous mes plans. Or j’ai affreusement besoin que tout se déroule comme prévu : cela me rassure. Mais, au fond de moi, je sais qu’un retournement de situation va se produire. Revenue dans ma chambre, j’ai à peine le temps de récupérer mon téléphone qui est dans mon coffre, d’envoyer un SMS pour dire à une amie : « Putain, ils ont pas eu mon test PCR, tout est décalé », que l’on vient me chercher : ma chirurgienne a traversé tout l’hôpital pour récupérer ce foutu résultat, et c’est bon, je suis négative, je peux être opérée !

        Je me concentre alors sur ce qui m’attend. Voilà, je ne vais pas tarder à perdre mon sein.

        Une fois que je suis allongée sur la table d’opération, toute l’équipe se présente. La chirurgienne essaie de me rassurer, et je ne me rends même pas compte que ça va : j’appréhendais ce moment depuis tellement longtemps… Pourtant, je suis bien, détendue. On me propose d’écouter la musique de mon choix. Je suis un peu décontenancée, car je n’y ai pas réfléchi… Je suggère Taylor Swift. Puis on m’endort. « Shake It Off » démarre sur le téléphone de la chirurgienne collé à mon oreille.

         

        J’ignore quelle heure il peut être quand je me réveille. Je sais juste que j’ai affreusement mal à la poitrine et que j’ai un horrible goût métallique dans la bouche. Ai-je été intubée ? Je n’ose même pas demander. Je réclame seulement un antidouleur. Ma chirurgienne vient me voir, excitée et très contente, pour me dire qu’on m’a retiré deux ganglions sentinelles et qu’ils sont sains, c’est donc bon signe. Comment ça, deux ? Et puis, ils auraient pu être positifs ?! J’ai à peine le temps d’assimiler la nouvelle que je me rendors, trop shootée.

         

        Je ne me rappelle plus comment mon transfert dans ma chambre s’est déroulé, je me souviens seulement d’avoir vu mon ami chirurgien gynécologue, celui dont je vous ai parlé au début du livre, qui, avec sa femme gynécologue, avait pu me prendre tous les rendez-vous à la Pitié-Salpêtrière lorsque ma mammographie s’est révélée mauvaise. Il est passé me voir entre deux consultations pour me dire qu’il avait rassuré mon chéri, que tout s’était très bien passé. J’ai honte, car je ne capte pas du tout le contenu de cette conversation, je suis complètement dans le gaz.

        Je retrouve peu à peu mes esprits et reprends quelques forces. J’ai faim. Ma meilleure amie a le droit de venir me voir. Elle a assuré en m’apportant tout ce dont j’avais envie. Mais le sommeil, en milieu hospitalier, ce n’est pas vraiment ça. Les réveils toutes les deux heures pour s’assurer que tu respires toujours, même la nuit, sont tout sauf reposants. Et j’ai été assez gênée par mon drain posé à droite, je ne trouvais aucune position confortable, sachant que j’ai l’habitude de dormir à plat ventre ou sur le côté. Absolument impossible dans cette nouvelle configuration !

        Les jours passent, et je me rends compte que ça va…

        Et puis vient le jour où ma chirurgienne me montre ma cicatrice. Le moment que j’appréhendais tant ! Je pensais m’effondrer, mais non. Je n’ai plus de téton, mais ma cicatrice est belle, apparemment, selon ma chirurgienne. Je cicatrise bien, je ne prends plus d’antidouleur, et mon drain est quasi vide. On va pouvoir me l’enlever… Âmes sensibles, s’abstenir ! Je ne m’attendais pas à ce que le tuyau soit si long ! J’ai cru qu’il y avait un serpent dans mon corps. Ça a été une expérience terrible, dont le souvenir me traumatise encore un an après…

         

        J’ai aussi échangé avec la psy de l’hôpital que j’avais demandé à rencontrer avant l’opération. Je ne m’attendais pas à pleurer devant elle. J’ai sorti tout ce que j’avais à sortir. J’ai pleuré ma vie d’avant, celle de la femme qui vient d’avoir 33 ans, jeune, jolie, et qui se retrouve six mois plus tard chauve et mutilée. Sacré choc ! J’avais juste besoin de vider mon sac pour repartir de plus belle. Ce n’est pas une expérience que j’ai particulièrement appréciée : ses longs silences après mon flot de paroles m’ont davantage déstabilisée et mise mal à l’aise qu’autre chose. Mais si vous avez déjà un psy, FONCEZ ! Ça ne peut que vous faire du bien !

         

        Voilà maintenant un an que j’ai traversé cette épreuve, et je vais sincèrement bien. Je ne pleure pas mon corps d’avant, car je suis heureuse d’être en vie. J’ai envie de me faire reconstruire, mais sans souffrir (quelle douce ironie quand on sait que cela fera mal, quoi qu’il arrive), mais je comprends à 1 000 % celles qui ne veulent pas. On souffre tellement pendant nos traitements, pourquoi s’infliger encore par la suite une pareille douleur (voir le chapitre « Quid de la reconstruction ? ») ?

        
          
            Un conseil
          

          
            J’ai commencé la kiné avec une spécialiste deux semaines après ma mastectomie, et je ne peux que vous le conseiller ! C’est pris en charge par la Sécurité sociale, et j’ai retrouvé assez rapidement une mobilité complète du bras, je n’ai plus de bride sous l’aisselle et ma cicatrice est très belle ! J’y allais deux fois par semaine au début, puis on est passées à une fois, et maintenant je n’y vais plus que deux fois par mois. Sincèrement, je ne pourrais pas m’en passer, je vois la différence au niveau de ma poitrine quand je n’y vais pas ! Il m’arrive encore un an après d’avoir des adhérences au niveau du muscle pectoral (sous ma cicatrice), et cela me permet de ne plus avoir mal quand je me baisse, mais aussi d’enlever le lymphœdème (voir ici) que je peux avoir sur le côté droit. N’ayant eu que deux ganglions d’enlevés, j’ai moins de risques d’avoir des soucis de ce côté-là, mais il m’arrive encore de ressentir un peu de gêne, quand la lymphe s’est accumulée sous l’aisselle et que cela chauffe… Les kinésithérapeutes ont l’habitude et font en sorte de tout remettre en ordre pour éviter toute gêne !

             

            N’a-qu’un-sein is back ! (Mon pseudo quand j’avais 11 ans et qu’un seul de mes seins avait poussé…)

          

        

      

    
  
    
      
      

      
        
          
            ❛❛ Pouvoir aider des femmes à qui on enlève une partie de leur féminité, qui peuvent être en souffrance physique,
mais aussi les écouter et les guider comme je peux. ❜❜
          
        
        

        
          Interview d’Emmanuelle Baudard, masseuse-kinésithérapeute 
        
      

      
        
          Emmanuelle Baudard, 38 ans, masseuse-kinésithérapeute depuis 2007, diplômée de l’école de Berck-sur-Mer et maman d’un petit garçon.
        

        
          
            Depuis combien de temps traites-tu les femmes qui ont eu un cancer du sein ? Pourquoi est-ce que tu t’es spécialisée là-dedans ?
          

          Je soigne des femmes atteintes de cancers du sein depuis le début de ma carrière.

          J’ai un souvenir très précis d’un professeur de mon école qui, pendant nos cours sur ce sujet, nous expliquait l’importance de cette prise en charge. Autant du côté paramédical que psychologique et humain.

          Je crois que c’est à ce moment que je me suis dit que cette prise en charge allait me passionner. Se sentir utile pour quelque chose d’essentiel… Pouvoir aider des femmes à qui on enlève une partie de leur féminité, qui peuvent être en souffrance physique, mais aussi les écouter et les guider comme je peux.

        

        
          
            Pourquoi est-ce important pour une femme qui a subi une chirurgie d’aller consulter ? À quelle fréquence ?
          

          Déjà, premièrement, pour travailler la cicatrice. Dans le meilleur des cas, la patiente a une tumorectomie (ablation de la tumeur uniquement). Si la cicatrice est « jolie », c’est quand même mieux…

          Si la patiente a subi une mastectomie totale (ablation totale du sein), il faut impérativement travailler cette cicatrice, pour éviter toute adhérence et faciliter la reconstruction postérieure (si la patiente le désire).

          Une cicatrice adhérente est souvent douloureuse ou gênante, en plus d’être inesthétique.

          La patiente peut être en attente de séances de radiothérapie, et elle doit avoir une amplitude quasiment complète avant le début des rayons. Notre rôle à ce moment-là est de retrouver une bonne mobilité du bras et de l’épaule.

          Avec l’ablation du sein ou de la tumeur, le chirurgien peut être amené à enlever les ganglions sentinelles ou la chaîne ganglionnaire, ce qui peut provoquer des troubles veineux et lymphatiques, comme le lymphœdème (œdème lymphatique du bras) ou le lymphocèle (accumulation de lymphe dans une cavité).

          Pour corriger cela, je suis amenée à faire du drainage lymphatique manuel et/ou un bandage multicouches à allongement court si l’œdème persiste.

          La patiente peut aussi souffrir d’une thrombose lymphatique (appelée aussi « bride lymphatique »). Cette thrombose ressemble à une corde, elle limite l’amplitude de l’épaule et est douloureuse. Il va falloir les assouplir, les étirer pour diminuer la douleur et la gêne occasionnée.

          Le reste de mon travail va consister à améliorer la qualité de vie de mes patientes, en soulageant les douleurs et les tensions de la zone opérée, mais aussi le cou et le dos. À donner des conseils, pour avoir les gestes adaptés et limiter les douleurs ou la raideur.

          Il reste à mon sens essentiel d’être à l’écoute de ces femmes en souffrance et d’entendre leurs problèmes et leurs douleurs pour les réorienter si nécessaire, car chaque personne vit les choses à sa manière…

          Heureusement, toutes les femmes n’ont pas ce tableau clinique. La fréquence varie selon le type d’opération, le type et le stade du cancer, le type de problème rencontré, le protocole établi par l’oncologue et l’avis de la patiente.

          En général, le premier mois, on se voit beaucoup, et après on espace au maximum les séances pour aussi libérer du temps à la patiente afin qu’elle souffle un peu… si sa santé nous le permet.

        

        
          
            Est-ce que c’est à vie ? Ou à un moment on n’a plus besoin d’y aller ?
          

          Difficile de répondre à cette question. Encore une fois, cela dépend beaucoup du type de cancer, de ses conséquences et des besoins de la patiente.

          Par exemple, une patiente à qui on aura fait une tumorectomie sans chimiothérapie et des séances de radiothérapie sans atteintes ganglionnaires aura besoin de quelques séances, et la prise en charge s’arrêtera rapidement.

          En revanche, une patiente qui souffre de lymphœdème et de thrombose lymphatique douloureuse aura sûrement besoin de séances d’entretien à vie.

        

        
          
            Un conseil à ajouter ?
          

          L’autosurveillance. Le seul et unique conseil que je peux vous donner est de vous palper les seins (et les aisselles) tous les mois après vos règles et au moindre doute d’aller consulter un médecin. Mais toi, Émilie, tu fais extrêmement bien passer le message via tes réseaux.

        

      

    
  
    
      
      

      
        
          La radiothérapie
        
      

      
        
          
        

      
      
        La radiothérapie, c’est quoi, exactement ?

        Selon le dictionnaire Le Robert, il s’agit de l’« application thérapeutique des rayonnements ionisants pour détruire les cellules cancéreuses ».

        C’est grâce au travail de recherche de Marie Curie sur le polonium et le radium en 1898 que tout changea, marquant le début d’une nouvelle ère de la médecine moderne telle que nous la connaissons aujourd’hui. Au cours du siècle dernier, la science a fait un bond en avant dans le traitement du cancer, et ainsi est née la radiothérapie, qui soigne le cancer grâce aux rayons…

         

        Quand, au début du traitement, on m’a annoncé que j’allais avoir de la radiothérapie, ça me paraissait une étape lointaine dans mon parcours médical.

        J’avoue que j’étais contente de retourner au centre Henri-Becquerel, non seulement parce que je m’y sens bien, en sécurité, mais aussi parce que la routine a du bon quand on est en traitement. J’ai tenu bon pendant toute la chimiothérapie grâce à cela : séance tous les mardis matin ! La seule fois où mon planning a été modifié et que j’ai eu chimiothérapie le mardi après-midi, j’ai fait une crise d’angoisse…

        Ce qui m’a rassurée avec la radiothérapie, c’est le fait d’y aller tous les jours… Un rituel se mettait en place de nouveau.

        C’est vraiment rassurant d’aller dans un endroit où on est censé vous soigner. Et où le personnel prend soin de vous. Vous vous créez des routines visuelles et humaines. Le monsieur de l’accueil, que vous avez vu durant votre chimio, et dont vous apprenez lors du rendez-vous de 18 h 15 qu’il s’appelle Éric. Toujours un mot gentil, on sent qu’il est triste de vous voir là. Nous lui briserons le cœur quand il nous verra, ma fille de 20 mois et moi. « C’est pas votre place, bordel. »

        Vous croisez souvent les mêmes profils, en majorité des personnes âgées, de temps en temps des plus jeunes. On parle des quelques minutes de retard, du fait de se retrouver en radiothérapie. On voit des gens plus ou moins malades. Des personnes qui viennent de plus ou moins loin. Deux heures de route aller et deux heures retour pour avoir droit à dix minutes de rayons, c’est fatigant. J’ai mesuré ma chance d’habiter à trois minutes à vélo de cet établissement. La chance, encore une fois. On trouve la chance un peu partout. Dans mon cancer, j’ai de la chance de n’être que stade 2. Bon, je n’ai pas de chance d’avoir un triple négatif, mais mon cancer était localisé. Et, pour la radiothérapie, ma chance, c’était d’habiter tout près.

        Et j’ai été cette personne naïve qui croyait qu’elle ne serait pas impactée par la fatigue grâce à la proximité. Grave erreur ! J’ai présumé de mes forces, je devais y aller cinq fois par semaine…

        
          
          Comment se passe une séance ?

          D’abord, il y a un rendez-vous de repérage. La patiente s’allonge sur une table, le médecin consulte les comptes rendus pour savoir où il doit vous envoyer les rayons. Et on vous fait des points de tatouage de repérage à l’encre bleue. Tous les centres ne font pas la même chose, donc renseignez-vous bien. Les miens, tout petits, se fondent dans mes grains de beauté, et je les garderai en souvenir de ces mois difficiles.

          Le jour J, on évite de mettre du déodorant ou de la crème sur la partie du corps concernée. N’hésitez pas à leur donner vos impératifs horaires, ils ont l’habitude.

          Sur place, il peut y avoir de l’attente, mais, pour un cancer du sein, généralement la séance dure cinq minutes. Dans mon cas, je m’allonge sur une table, j’attrape la barre derrière ma tête, je penche la tête à gauche, et les manipulatrices me placent correctement, en fonction de la zone qu’il faut irradier, c’est vraiment du sur-mesure. Et pendant quelques minutes on évite de bouger. Moi, je fermais les yeux. On ne ressent rien pendant la séance, on entend juste le bip-bip de la machine.

          J’ai ouvert les yeux juste une fois, pour pouvoir vous raconter. On ne voit qu’une machine qui s’affaire autour de nous et nous irradie…

          J’avais vingt-cinq séances, et les vingt premières ont été nickel, ma peau avait à peine bronzé. Mais alors les dernières, mon Dieu ! On aurait dit qu’un artiste contemporain avait pris mon corps pour un espace de création et s’était amusé avec : j’avais des traces de bronzage très, très marquées, avec des arrondis, des angles droits… Pas de doute, je sortais de radiothérapie !

           

          Je n’ai pas toujours été rigoureuse avec la crème Ialuset à appliquer sur la zone irradiée après la radiothérapie, je l’avoue. Dur de toucher sa poitrine encore endormie à la suite de sa mastectomie.

          Ensuite, j’ai vu apparaître des centaines de petits grains de beauté sur ma peau au niveau du sein traité, et quasiment 95 % sont partis.

          J’ai pu continuer à voir Emmanuelle, ma kiné, chaque semaine pendant les traitements, et j’étais ravie quand elle m’a dit que mon sein cicatrisait bien. Ma cicatrice est quasiment blanche, je n’en reviens pas. Parce que, non, ce n’est pas ma première cicatrice, hélas ! Mon corps porte encore les stigmates de ma césarienne, dont la cicatrice a mis des années à devenir blanche…

          Mais je l’aime, ce corps meurtri. Il a porté la vie, il a porté la maladie, mais il est toujours là, debout, et il poursuit sa bataille.

          
            
              Un conseil
            

            
              Si un jour vous devez avoir de la radiothérapie, vous pouvez également avoir recours à un coupeur de feu. Vous pouvez faire appel à un coupeur via le groupe Facebook « Barreur de feu, coupeur de feu », c’est gratuit !

              Mettez toutes les chances de votre côté, utilisez aussi des bouteilles d’eau thermale en spray pour soulager votre peau.

              Un an après la fin de ma radiothérapie, à l’heure où j’écris ces lignes, je n’ai pas encore récupéré ma peau d’avant à 100 %, mais elle reste belle.

            

          

        

      

    
  
    
      
      

      
        
          Être maître de son cancer
        
      

      
        
          
        

      
      
        C’est un sujet dont on parle peu, mais que je trouve important, voire essentiel. Au cours de mes traitements, je me suis rendu compte que bon nombre de femmes (et certains hommes aussi) n’étaient pas au courant du cancer qu’elles (ils) avaient. Est-ce par manque de curiosité ? Ou parce qu’elles pensent que, vu qu’elles ne sont pas médecins, elles n’ont aucun intérêt à connaître leur traitement médical, ou ne sont pas en mesure de le comprendre ? Les médecins s’imaginent-ils que ça ne les intéresse pas ? Pensent-elles qu’elles ne peuvent pas poser de questions ? À moins qu’elles préfèrent ne pas gérer et se laisser guider par le milieu médical ?

        J’avoue que la première fois que j’ai rencontré une femme jeune qui ne savait pas du tout quel type de cancer elle avait, j’ai été un peu choquée. Elle-même n’osait pas poser la question à son oncologue. Pour elle, un cancer du sein était un cancer du sein. Or, vous le savez maintenant, il en existe plusieurs, de stades et de grades différents. Personnellement, je ne connais rien aux autres types de cancers, à part qu’ils sont hormonaux et répondent mieux aux traitements que les triple négatifs…

        C’est vrai que, quand je me suis penchée sur mon propre dossier médical et que j’ai découvert que j’avais un cancer du sein triple négatif, j’ai compris qu’il fallait absolument que je maîtrise les termes médicaux et que je m’intéresse à mon cancer sérieusement pour justement rester maîtresse de ma maladie.

        Le fait d’être maître de son cancer demande de se remettre tout d’abord du choc de l’annonce. Au tout début, il faut que le cerveau assimile que nous sommes malades et que nous allons sûrement découvrir des choses qui n’ont rien de réjouissant. Mais, une fois passé ce stade, il est important de garder la main sur des informations aussi essentielles concernant notre santé et les traitements que nous allons recevoir, et je ne peux que vous conseiller de vous pencher à fond sur vos traitements.

        Néophyte, je me suis énormément intéressée à tout ce qui touchait au cancer, à la recherche médicale. Tout a commencé en essayant de décortiquer mes comptes rendus de biopsie auprès d’anciens malades ou de malades actuels du cancer.

        Les groupes Facebook1 de discussion de malades du cancer regorgent d’articles médicaux sur les traitements, les avancées de la recherche médicale, et peuvent vous permettre de savoir quel traitement est actuellement disponible aux États-Unis (ils sont leaders mondiaux sur la recherche en termes de publication scientifique et d’évolution de carrière, avec des budgets de plusieurs milliards consacrés chaque année). Cela peut également vous donner une indication de son arrivée sur le territoire français2.

        Il ne faut surtout pas avoir peur de découvrir des choses qu’on ne voudrait pas savoir. Mieux vaut être averti.e et se renseigner sur sa maladie. Mieux vaut toujours la connaissance à l’ignorance. J’ai appris énormément sur le cancer, je me suis penchée sur des études cliniques à ne plus rien comprendre, j’ai pu avoir de fabuleuses discussions avec des oncologues qui sont ravis de découvrir que des patients les défient au quotidien. Là encore, il ne faut pas avoir peur de poser des questions qui pourraient vous sembler bêtes : aucune ne l’est, et les médecins doivent être capables de tout vous expliquer clairement et être pédagogues.

        Moi qui n’étais absolument pas scientifique, j’ai découvert un monde intéressant, avec des personnes passionnées par ce qu’elles font, et s’il y a des choses positives à garder de ce terrible cancer, c’est bien ça : j’ai pu grandir intellectuellement en m’intéressant à cet univers qui me faisait peur initialement.

        La peur nous guide tous au quotidien. C’est peut-être pour cela que vous n’avez pas envie de vous pencher sur votre cancer et encore moins de lui donner de l’importance. Ou que vous lui donnez un autre nom.

        C’est effrayant d’apprendre à quel stade nous sommes, si on a des métastases et/ou de découvrir aussi qu’on n’a pas forcément un bon pronostic. Mais quelle satisfaction de comprendre le langage médical et de chercher un traitement novateur partout où l’on peut. De s’investir pleinement dans son propre combat.

        Tant qu’il y a de la vie, il y a de l’espoir.

        Et, au risque de me répéter, mais justement j’insiste : n’ayez pas peur de poser des questions à votre oncologue, il est là pour ça.

        Soyez maître de votre cancer, ne le laissez pas vous dominer, et si vous n’y arrivez pas, ce n’est pas grave ! Je vais vous donner dans ce livre quelques clés pour mieux l’appréhender et ne pas sombrer dans la dépression…

      

      
        
          1. Sur Facebook, tapez « Triple Negative Breast Cancer Foundation » ou « Collectif Triplettes Roses » (https://www.facebook.com/collectiftriplettesroses) pour en savoir plus.

        
        
          2. Si vous ne parlez pas anglais, n’hésitez pas à vous servir de sites comme Reverso pour traduire des articles en anglais sur le sujet.

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          La chimiothérapie orale
        
      

      
        
          
        

      
      
        Le protocole canadien préconisé dans le cadre du cancer du sein triple négatif propose généralement le parcours suivant : chimiothérapie => chirurgie => radiothérapie => et éventuellement chimiothérapie orale (pendant la radiothérapie, mais pas forcément) si les résultats de notre anapath de chirurgie montrent qu’il y a un résidu de cellules tumorales dans le sein enlevé.

        Concrètement, cela ne veut pas dire que la chimiothérapie n’a pas été efficace, mais qu’elle n’a pas pu éliminer toutes les cellules cancéreuses présentes dans le sein, dont la majeure partie a été enlevée par la chirurgie.

        De fait, pour les personnes chez qui l’on trouve un résidu tumoral dans le sein enlevé, on propose depuis 2019 de la capecitabine pour les cancers du sein triple négatifs, une chimiothérapie orale, également donnée pour d’autres cancers et qui a de très bons résultats.

         

        Je dois vous avouer que j’ai vécu comme un échec le fait d’avoir de la chimiothérapie orale après seize séances de chimiothérapie et une mastectomie. J’avais l’impression que mon corps m’avait trahie une fois de plus. Mais, avec le recul, c’était peut-être parce qu’il n’avait pas encore reçu les nouvelles chimiothérapies (voir le chapitre précédent sur les différentes chimiothérapies pour un triple négatif).

        Le temps de me remettre de mes émotions, de digérer que j’allais de nouveau avoir un traitement (voir le chapitre suivant, « Les essais cliniques »), que ne pas avoir répondu totalement à la chimiothérapie me donnait 30 % de risques de récidiver, j’allais mieux. Mieux parce que le parcours de soins continuait, que j’allais pouvoir être suivie et que je bénéficiais d’un dernier traitement pour être sûre que le cancer n’allait pas revenir. Je mettais toutes les chances de mon côté, et tant mieux, j’avais besoin de ce filet de protection supplémentaire.

         

        La chimiothérapie orale n’est pas une énième chimiothérapie intraveineuse et ne présente donc pas les contraintes liées à celle-ci : pas besoin d’aller à l’hôpital, pas besoin de chambre implantable (ou PAC). Une prise de sang doit être effectuée avant chaque nouvelle cure, une échographie du cœur doit être également réalisée en début de parcours pour vérifier que celui-ci n’est pas trop endommagé par les précédentes chimiothérapies.

        
          Comment se passe une prise ?

          La chimiothérapie orale n’est ni plus ni moins que des cachets que vous avalez à un rythme défini (précisé sur votre ordonnance). Je ne suis pas une grande fan des comprimés, ayant toujours eu du mal à les avaler (cela m’a d’ailleurs coûté au début), mais on s’y fait !

          Personnellement, les deux premiers jours, j’avais la tête qui tournait après chaque prise de médicament pendant au moins trente minutes. Mon corps devait se réhabituer à avoir un traitement. Passé ces quarante-huit heures, tout est revenu à la normale, plus de tête qui tourne, mon corps acceptait le traitement, et j’étais heureuse de pouvoir continuer à mener une vie la plus normale possible.

          La première prise doit s’effectuer le matin, dans les trente minutes qui suivent le repas, et la seconde prise le soir, de la même manière.

          
            
              Un conseil
            

            
              Pour ne pas s’y perdre et être sûr que vous avez pris votre traitement, je vous conseille de vous préparer une fiche à mettre sur votre frigo où vous pourrez cocher une case ou y écrire les informations quand vous aurez pris vos médicaments.

            

          

        

        
          Et si on oublie son traitement ?

          C’était ma plus grande peur, n’étant pas très assidue pour la prise de cachets. Je l’ai oublié deux fois. Ce n’est pas bien grave… Si vous manquez une prise, notez-le, mais ne prenez SURTOUT PAS une double dose ensuite, pour éviter tout risque de surdosage.

        

        
          
          Est-ce que les cheveux poussent sous capecitabine ?

          Oui ! Mes cheveux ont continué à pousser et même à redevenir bruns après avoir commencé à repousser poivre et sel, ce qui est commun après une chimiothérapie alopéciante1…

        

        
          Quels sont les effets indésirables ?

          L’un des premiers effets indésirables est le syndrome « mains-pieds » : les pieds et/ou les mains chauffent, la peau devient extrêmement sèche, à tel point qu’il devient douloureux de marcher. Certaines personnes souffrent même de crevasses…

          
            
              Un conseil
            

            
              Pour éviter d’en arriver là, hydratez-les à fond matin-midi-soir avec des produits adaptés (la gamme Atoderm Palmakera de Bioderma ou le sérum mains et pieds de Même Cosmetics sont de bonne qualité et efficaces).

            

          

          Le deuxième effet indésirable est la fatigue, qui peut arriver sans crier gare… Vu que j’ai continué de travailler, celle-ci arrivait généralement le samedi, quand j’étais seule avec mes enfants… C’était assez difficile à gérer, mais j’ai fait avec !

          Le troisième effet indésirable, et je parle pour moi et de nombreuses amies triplettes, est la prise de poids et la cellulite. Je n’ai jamais eu le corps aussi plein de cellulite et de peau d’orange qu’après les traitements.

          Je mangeais déjà plus que d’ordinaire, je dévorais tout ce qui me passait sous la main !

          J’ai plutôt un métabolisme qui ne retient pas la cellulite. Je ne sais pas quelle molécule de ce traitement est en cause, mais nous sommes nombreuses à avoir subi ce gros désagrément. Soyons claire, je ne regrette absolument pas de l’avoir pris, j’aurais juste aimé savoir en amont que cela allait me provoquer des fringales et aussi me faire prendre de la cellulite et de nombreux kilos. J’aurais sûrement fait du sport plusieurs fois par semaine et j’aurais fait attention à ne pas me resservir plusieurs fois lors des repas…

        

        
          Comment s’organiser pour la prise du traitement ?

          Personnellement, je mettais des comprimés dans tous mes sacs à main pour en avoir toujours sur moi !

          Ne mettez surtout pas vos cachets de chimio directement dans un pilulier, car ils ont une toxicité élevée2. Si vous le faites, pensez à laisser le médicament dans son emballage.

        

        
          
          Peut-on voyager à l’étranger sous chimiothérapie orale ?

          OUI ! Il n’y a aucune contre-indication. Je suis partie en Norvège en pleine troisième cure ! La seule chose un peu compliquée était que je devais effectuer une prise de sang avant de commencer ma chimiothérapie et qu’en Norvège elles se font à l’hôpital, pas dans des laboratoires ! Cela a été une vraie galère de décrocher un rendez-vous. J’ai réussi à trouver un médecin franco-norvégien grâce à mes stories Instagram, qui a pris rendez-vous pour moi et m’a aidée pour la traduction et le suivi !

          Grâce à lui, j’ai pu effectuer ma troisième cure de chimiothérapie orale sans problème ! Et, bien évidemment, mes médecins étaient d’accord avec ce voyage. Je suis partie avec mon sachet de chimio dans mes bagages, et la dose suffisante pour toute la durée du séjour.

           

          Même si j’aurais préféré me passer de chimiothérapie orale, le fait d’en avoir eu au lieu d’un traitement intraveineux m’a permis de reprendre le cours d’une vie à peu près normale, ce dont je remercie la science et la recherche…

        

      

      
        
          1. Qui entraîne la chute des cheveux, de façon marquée et rapide.

        
        
          2. Source : https://www.captainpharma.com/ressource/medicaments-jamais-mettre-en-pilulier

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          Les essais cliniques
        
      

      
        
          
        

      
      
        Je ne pouvais pas parler de la chimiothérapie orale sans évoquer les essais cliniques.

        J’avoue que, pendant mon traitement, je ne m’y suis absolument pas intéressée. Je croyais que c’était pour les autres, n’en entendant pas parler dans mon centre de soins anticancer. Et puis, après mon opération, ma chirurgienne est venue me parler d’un essai clinique en cours dans l’hôpital où je venais d’être opérée. Il était dédié aux patientes qui, comme moi, avaient un triple négatif et ne bénéficiaient pas d’une réponse complète à la chimiothérapie (c’est-à-dire quand on ne trouve plus de traces de cancer au niveau de la tumeur d’origine). C’était mon cas, avec mes 20 % de tumeur restante après la chimiothérapie.

        J’ai pu me renseigner auprès d’autres triplettes participant à cet essai clinique. Après de longues discussions avec elles, j’ai trouvé « séduisante » l’idée de tester en avant-première un potentiel traitement pour aider dans le futur d’autres triplettes. Parce qu’il ne faut pas oublier que c’est grâce aux essais cliniques que les traitements et la recherche évoluent. Qui dit essai clinique dit patientes, et il en faut donc qui se dévouent !

         

        J’ai eu la chance, bien entendu, de ne pas me trouver dans un essai clinique qui me ferait perdre une opportunité. Vous le savez peut-être, mais, pour confirmer l’efficacité d’un médicament, il se peut que l’on propose dans un essai clinique un groupe de patients qui prendra le médicament, contre un autre qui ne l’aura pas, mais recevra un placebo à la place, sans le savoir. Heureusement pour moi, ce n’était pas le cas dans mon essai clinique, où il y avait, quoi qu’il arrive, un traitement à la clé : chimiothérapie orale déjà prescrite pour les triple négatifs à qui il restait de la tumeur après la chimiothérapie, ou un duo d’immunothérapie qui n’était pas encore donné pour les triple négatifs.

         

        Je ne vais pas cacher que remplir des papiers et aller à certains examens peut être contraignant, mais cela vaut la peine : on permet à la recherche d’avancer en trouvant de meilleurs traitements, et on bénéficie d’un suivi très régulier ! Demain, si un oncologue, un chirurgien ou qui que ce soit dans le domaine médical vous parle d’un essai clinique sans placebo, renseignez-vous et foncez !

        À l’origine de toute étude clinique, il y a un promoteur. Il s’agit d’une personne physique ou morale qui porte la responsabilité de l’étude, en assure le financement et la réalisation.

        Une fois le protocole de l’essai établi, le promoteur demande l’autorisation de le réaliser à l’Agence nationale de sécurité du médicament (ANSM), et, en parallèle, ce même protocole est envoyé à un comité de protection des personnes (CPP), qui vérifie que la protection des participants à la recherche est assurée.

        Une fois autorisé, avec un avis favorable du CPP, l’essai peut démarrer.

        Les médecins qui dirigent et surveillent la réalisation des essais cliniques sont appelés les « investigateurs ». Le patient voit régulièrement le médecin investigateur qui suit aussi de près tout effet indésirable qui pourrait survenir au cours de l’essai.

        L’investigateur s’assure du bon déroulement de la recherche, dans le respect des bonnes pratiques cliniques.

        À l’issue d’un essai clinique, les malades qui ont été inclus continuent d’être suivis par une équipe médicale.

        Tous les essais cliniques doivent être répertoriés dans un registre, et les résumés des résultats publiés pour les patients un an après la fin de l’essai1. On peut les consulter sur Internet2.

         

        Nous avons l’habitude, en tant que triplettes, d’encourager nos sœurs malades à prendre part à des essais cliniques, en pesant bien sûr le pour et le contre. Si plusieurs personnes y participent et que ça se passe bien, encore une fois, cela peut être très intéressant.

        Si c’est votre cas, vous allez peut-être devoir passer une batterie d’examens pour vérifier que vous êtes éligible. Ensuite, un programme informatique « randomisera » votre participation et vous attribuera un traitement parmi ceux existant.

         

        En cas d’incident (progression de la maladie, pathologie cardiaque qui survient pour de nombreux patients, etc.) au cours de l’essai clinique, il peut être décidé de fermer les inclusions et de continuer l’essai avec les patients déjà participants et qui répondent bien. C’est ce qui s’est passé pour mon essai clinique, malheureusement. Quelques femmes sous immunothérapie ont eu des problèmes de myocardite (inflammation du muscle cardiaque), et il a été décidé d’arrêter le traitement pour elles, et de ne plus inclure de malades. Celles qui n’ont pas eu de problèmes ont pu continuer en étant bien surveillées.

        J’avoue que moi qui étais déçue de ne pas avoir eu de l’immunothérapie, je me suis égoïstement dit que j’avais finalement eu de la chance avec ma chimiothérapie orale, déjà donnée depuis plusieurs années et que j’avais plutôt bien supportée.

        À l’heure où j’écris ces lignes, je viens de passer une nouvelle échographie cardiaque qui n’a pas révélé de problème particulier, tout est stable (et tant mieux !).

         

        Au cours de mon suivi, il y a eu d’un côté mon oncologue du début auquel je suis très attachée – très humain et professionnel, il a toujours répondu présent face à mes inquiétudes, prenant toujours le temps de tout m’expliquer – et celui de l’essai clinique, qui est celui de l’après-cancer. Avoir deux référents oncologues fut pour moi un peu étrange, car je n’ai pas le même lien avec eux. L’un m’a vue au tout début de ma maladie, l’autre après tout mon processus… En cas de progression de la maladie qui vous ferait arrêter l’essai clinique, l’oncologue de l’essai reste normalement votre référent. N’hésitez pas à lui poser la question quand vous postulez, afin de ne pas être prise de court le cas échéant.

         

        Si vous souhaitez connaître les essais cliniques ouverts par rapport au type de votre cancer et éventuellement y participer, des oncologues français ont créé une application, géniale à mon avis car elle permet aux patients d’être maîtres de leur cancer et de postuler à des programmes, dans le cas où votre oncologue ne vous le proposerait pas par méconnaissance. Elle vous permettra d’obtenir toutes les informations. Il s’agit d’OncoClic3.

        
          
            Témoignage
          

          
            
              Justine, 30 ans

              
                Je suis rentrée dans un essai clinique en novembre 2020. Je cochais toutes les cases (cancer du sein triple négatif, multifocale, etc.). Entre deux protocoles – le classique et l’inversé (immunothérapie couplée avec de la chimiothérapie) –, on m’a prescrit l’inversé, avec une mastectomie pour commencer l’essai clinique. Tout s’est bien passé au début. J’ai rempli un questionnaire très précis sur mon état de santé : si j’avais eu des effets secondaires, comment je me sentais, si quoi que ce soit changeait dans mon corps… C’était une phase 3, mais ils ne connaissaient pas encore tous les effets secondaires.
              

              
                À l’issue de la chimiothérapie et de l’immunothérapie, j’ai fait ma première EC. J’attendais le résultat d’une biopsie, car j’avais découvert une boule suspecte au niveau de la cicatrice de ma mastectomie.
              

              
                Quand j’ai reçu les résultats et que l’on a découvert que c’était de nouveau cancéreux, j’ai découvert la « joie » d’être dans un essai clinique : on m’a littéralement abandonnée… Les médecins qui le menaient m’ont limite fait comprendre que j’étais condamnée, étant donné que mon cancer n’avait pas répondu aux premières chimiothérapies.
              

              
                Vu que je n’avais jamais consulté mon dossier et que je me laissais porter depuis le début, je me suis effondrée, persuadée que je ne verrais jamais mes enfants grandir. J’avais le fameux TN [triple négatif] qui résiste aux chimiothérapies. C’était la fin…
              

              
                Cela dit, quelque chose me turlupinait : entre le moment où j’ai fait mon anapath de la récidive et celui où j’ai eu les résultats, j’ai fait une imagerie (TEP scan) pour voir si ça avait proliféré ailleurs, puis une nouvelle EC, et après une nouvelle imagerie. J’ai eu un déclic. En examinant les deux imageries, je me suis rendu compte que la tumeur avait diminué entre les deux examens. J’ai essayé de contacter l’oncologue et d’autres médecins qui me suivaient dans cet essai – sans succès. J’ai rappelé mon premier oncologue qui a repris mon dossier. J’ai été choquée par la manière dont s’est terminé cet essai. À aucun moment ils n’ont montré de l’empathie ou se sont intéressés à moi et à ce que j’étais devenue. L’impression d’être un numéro parmi tant d’autres, l’absence totale d’humanité…
              

               

              
                J’aurais aimé rester dans cet essai clinique, mais, au moins, il m’a permis de reprendre le contrôle sur mon traitement et de me sauver la vie, comme quand j’ai découvert mes boules au sein et que l’on m’a prise pour une folle, m’affirmant que ce n’étaient que des kystes. J’ai été un peu échaudée par le fait que, lorsque je parlais aux médecins responsables de l’essai clinique de ma boule sur le sein, ils me disaient que ce n’était rien. Chaque fois, c’est en insistant que j’ai pu découvrir que j’avais raison. Mon obstination m’a sauvé la vie.
              

               

              
                Alors, c’est sûr, on est bien surveillé, c’est une chance, mais ma participation à cet essai clinique (même si je n’ai pas pu le terminer) m’a fermé les portes de tous les autres.
              

            

          

        

      

      
        
          1. Source : https://www.chu-grenoble.fr/content/comment-se-deroule-un-essai-clinique

        
        
          2. Voir https://www.clinicaltrials.gov et https://www.clinicaltrialsregister.eu

        
        
          3. Voir https://www.oncoclic.fr

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          Le chemo fog
        
      

      
        
          
        

      
      
        Pire que le baby brain – vous savez, quand vous êtes enceinte et que vous oubliez plein de choses… –, le chemo fog (en français, le « brouillard cognitif »).

        Je pensais naïvement y échapper, moi qui ai généralement une bonne mémoire, travaillant tous les jours ou presque, faisant fonctionner mon cerveau quotidiennement et de façon assez intensive. L’effet fut assez léger pendant les traitements. Je pensais que c’était grâce au fait d’être justement restée active pendant toute leur durée.

        Quelle ne fut pas ma surprise lorsque j’ai constaté bien après la fin des chimiothérapies que cet état s’était aggravé. Un an après la fin de la chimiothérapie classique, quatre mois après la fin de la chimiothérapie orale, me voilà avec des pertes de mémoire assez impressionnantes : impossibilité de me rappeler un rendez-vous à venir, ce que j’ai fait il y a quelques jours, et il m’arrive même de prononcer des phrases où les mots sont dans le désordre le plus total. Plusieurs fois, je me suis surprise à employer un mot pour un autre, par exemple « éléphant » pour « escalier », ou alors d’annoncer : « Je vais fermer la voiture », alors que je voulais dire : « Je vais ouvrir la porte. » Bref, c’était le chaos dans ma tête sans que je comprenne pourquoi, réellement…

        En en parlant avec d’autres anciennes malades du cancer, je me suis rendu compte que nous étions nombreuses à ressentir ces symptômes évoqués dans un article de Rose Magazine, le magazine bisannuel de l’association RoseUp pour les malades des cancers : selon certaines études, entre 40 et 72 % des patients en souffriraient, à tel point que c’est la deuxième plainte des malades après la fatigue1.

         

        Quelle en serait la cause ? La chimiothérapie est bien entendu la première visée, mais pas seulement. Le choc psychologique d’avoir un cancer brouille pas mal le cerveau. J’étais moi-même complètement hébétée au tout début, et si j’avais été sujette au fameux baby brain pendant mes grossesses, c’était revenu à la normale environ un an après la naissance de mon fils.

        Le problème, c’est que notre entourage ne nous croit pas forcément quand on explique que, si nous avons des trous de mémoire, ce n’est pas notre faute, mais celle du cancer (« Il a bon dos ! », se disent-ils). Forcément, ce mal est invisible…

        Chaque fois que je rencontre quelqu’un qui a eu un cancer et que nous échangeons sur nos quotidiens, nous parlons forcément de nos « moments Dory » (en référence au poisson qui oublie tout dans le dessin animé Nemo), qu’accompagne souvent un profond sentiment de solitude (en tout cas quand votre entourage ne vous croit pas vraiment).

        Personnellement, j’en ai beaucoup souffert : j’avais l’impression d’être incomprise face à ceux qui ne pouvaient mesurer tout ce que ce cancer m’a pris. Après mon sein, mes cheveux, c’était mon cerveau !

        Impossible pour moi de retenir quoi que ce soit depuis que j’ai eu ce cancer, ce qui a d’ailleurs été très problématique dans mon travail. Je ne vous raconte pas le nombre de fois où j’ai pleuré de rage et de frustration face à mon incapacité de retenir un texte lors de tournages dans le cadre de mon travail, moi qui ai fait des années de théâtre !

         

        Il existe aujourd’hui des exercices cognitifs à faire pour que les neurones se « reconnectent » durant cette période : onCOGITE2, créé par une neuropsychologue de l’Institut Bergonié, le centre régional de lutte contre le cancer de Bordeaux, Véronique Gérat-Muller, qui voulait pallier la honte pour les patients qui se trouvaient diminués. J’avoue que j’ai trouvé très dur psychologiquement de devoir admettre que j’avais des difficultés, et plus encore peut-être de le faire comprendre à mon entourage…

        La méthode onCOGITE repose sur des activités de stimulation du cerveau par des exercices à effectuer sur une durée de quatre à six mois, à raison d’une séance par semaine, pour « reconnecter » les neurones. Je ne l’ai pas encore essayée, car j’avais pas mal de choses à terminer avant (comme l’écriture de ce livre), mais je vais m’y pencher sérieusement cet été !

        L’adhésion coûte vingt euros par an et permet d’aider cette association à fonctionner. Cela ne vous engage à aucune vie associative, juste à pouvoir utiliser ce service.

      

      
        
          1. Source : https://www.rose-up.fr/magazine/chemofog-cancerfog-kesako

        
        
          2. Voir https://www.oncogite.com

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          Le suivi post-cancer
        
      

      
        
          
        

      
      
        Je ne vais pas mâcher mes mots : bien que j’aie apprécié mon parcours de soins, si je n’étais pas entrée dans un essai clinique, je n’aurais pas du tout eu le suivi post-cancer dont je bénéficie à l’heure actuelle.

        Comprenez : les femmes en rémission d’un cancer du sein triple négatif ont un suivi « standard ». Une échographie et/ou mammographie suivie d’une consultation avec leur oncologue un an environ après le diagnostic de leur cancer, et une palpation chez un gynécologue six mois après chaque mammographie…

        
          
            Examen clinique tous les six mois jusqu’à cinq ans, puis annuel, le premier à quatre mois de la fin de la radiothérapie (pour les formes plus à risque de récidives : tous les quatre mois pendant deux ans, puis tous les six mois pendant trois ans). Une mammographie annuelle bilatérale (ou du sein restant) à vie, la première à quatre-six mois de la fin de la radiothérapie1.

          

        

        Or le cancer du sein triple négatif a un très fort taux de récidive dans les trois premières années après la rémission (20 à 30 %…). Ce taux diminuerait ensuite rapidement. Pour les autres types de cancer du sein (hormonodépendant et HER2), le risque de récidive est moins élevé, mais plus persistant au fil des ans.

        Sachant également que le triple négatif a tendance à revenir sournoisement et de façon métastatique, pourquoi les patientes en rémission n’ont-elles pas de scanner tous les trois mois pendant les trois premières années qui sont les plus critiques ? Est-ce à cause du prix de cet examen ? D’un manque de personnel ? Ou parce qu’il y a trop de patients ? Ou que l’on n’a pas encore de traitement miracle pour guérir les cancers du sein triple négatifs métastatiques ?

        On nous répète pourtant souvent : « Plus un cancer est détecté tôt, mieux il se soigne. » Cela ne concerne-t-il pas les récidives ? Alors pourquoi le suivi classique est-il aussi léger ? Lors des examens cliniques, les médecins examinent seulement le sein restant, le palpent, mais ne s’intéressent pas au reste du corps… Et pourtant certaines femmes ont pu découvrir leurs métastases assez précocement grâce à l’observation attentive de leur corps (un bouton suspect qui apparaît et ne part pas, des douleurs osseuses persistantes), ce qui leur a permis de prendre les devants et d’avoir rapidement une nouvelle ligne de chimiothérapie pour attaquer une nouvelle fois les cellules cancéreuses et avoir une nouvelle rémission.

         

        Il faut le vivre pour le comprendre, mais, quand on a eu un cancer, on vit le reste de ses jours avec cette épée de Damoclès au-dessus de la tête. Le moindre bobo sur le corps prend des airs de récidive, on imagine d’emblée le pire scénario. Ou on essaie de se rassurer en rationalisant ce que l’on a vécu. Les examens nous angoissent autant qu’ils nous rassurent. Mais quel soulagement quand on entend les mots magiques : « La rémission continue » !

         

        Sans le suivi renforcé de mon essai clinique, je n’aurais jamais su avant Noël que j’avais un foyer infectieux au niveau des poumons. Imaginez ma tête quand j’ai découvert au réveil le mail de mon oncologue envoyé à minuit, évoquant des nodules aux poumons. J’ai écopé d’antibiotiques et d’une peur atroce que l’on ne me découvre des métastases. Et vous savez ce que j’ai trouvé le plus insidieux dans tout cela ? Le fait que je ne me rendais compte de rien, que je ne ressentais rien, pas la moindre gêne, pas la moindre douleur !

        À chaque histoire de récidive, j’essaie de savoir si la personne concernée avait des symptômes qui lui laissaient percevoir qu’elle avait un problème quelque part. J’ai très souvent été surprise de lire ce genre de phrase : « Non, rien, tout allait bien, j’avais une vie normale, le week-end précédent je faisais du trekking… »

        Je ne raconte pas cela pour faire peur aux femmes qui sortent de leur cancer du sein, mais plutôt pour alerter les personnels soignants sur le fait que ce triple négatif est un cancer très particulier et vicieux. Ne vous faites pas avoir par les propos que certains médecins peuvent tenir quand ils parlent de « rémission complète » (parmi les triplettes, j’en connais qui ont récidivé en dépit de cette réponse tant attendue des malades du cancer).

        Je sais aussi que certains oncologues ou centres ne suivent pas les recommandations standard que j’énonçais au début de ce chapitre en cas de cancer du sein triple négatif et prescrivent un scanner régulièrement ou un TEP scan par an (voire plus). Il ne faut pas hésiter à vous renseigner auprès de votre équipe et à insister pour avoir un scanner, ne serait-ce que tous les six mois !

         

        Alors, bien sûr, vous pouvez penser que je noircis le tableau, et cela peut faire peur si vous êtes une patiente. Personnellement, je me suis accrochée aux statistiques positives : entre 70 et 80 % des femmes ayant eu un cancer du sein triple négatif sont en rémission complète et en guérison2 !

        Selon la base de données SEER (Surveillance, Epidemiology, and End Results) du National Cancer Institute aux États-Unis (l’équivalent de l’Institut national du cancer en France), le taux de survie au cancer du sein triple négatif sur cinq ans est estimé comme suit :

        • 91,2 % chez les personnes atteintes d’un cancer du sein localisé (cancer qui n’est présent que dans le sein) ;

        • 65,4 % chez les personnes atteintes d’un cancer du sein régional (cancer qui s’est propagé à des régions voisines comme les ganglions lymphatiques).

        Ce qui donne une moyenne de 78,3 % et explique le chiffre que j’ai donné plus haut et qui est celui donné par les oncologues.

        Accrochez-vous à ces pourcentages, qui sont tout de même très élevés.

         

        Vous m’avez souvent entendue parler des triplettes décédées, mais il y a aussi des triplettes qui sont en rémission depuis des dizaines d’années. On les entend peu, car beaucoup ne sont pas ou plus sur les groupes d’aide, certaines ont tourné la page de leurs « années cancer », mais j’ai eu la chance immense de recevoir des messages magnifiques quand j’ai annoncé le mien, de femmes qui ont pris du temps pour me dire qu’elles étaient passées par là il y a plus de dix ans, qu’elles étaient en vie et que tout allait bien. Heureusement qu’il y a ces témoignages pour nous remonter le moral quand on peine à imaginer notre futur sereinement…

      

      
        
          1. « Cancers et pathologies du sein : attitudes diagnostiques et thérapeutiques, protocoles de traitement 2019-2020 » : https://www.oncomel.org/fichs/19777.pdf (page 96).

        
        
          2. Source : https://www.bcrf.org/blog/triple-negative-breast-cancer-treatment-symptoms-research

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          Cancer et allaitement
        
      

      
        
          
        

      
      
        Quand une de mes cousines a annoncé mon cancer à ses amies, toutes lui ont demandé si j’avais allaité. Quand elle m’a rapporté ces propos, elle était assez choquée de voir que, pour beaucoup de gens, allaitement = protection contre le cancer du sein. Personnellement, on ne me l’avait jamais dit, mais je l’avais lu sur des sites peu sérieux.

        En creusant mon enquête pour ce livre et mes stories Instagram, toujours à la quête d’informations fiables et scientifiques, je suis tombée sur plusieurs sources intéressantes sur le sujet.

        L’allaitement réduit le risque d’avoir un cancer du sein de 4 % par année d’allaitement1. Ce qui veut dire qu’il est impossible d’être protégée à 100 % du cancer du sein, même si l’on a allaité.

        De nombreuses études ont constaté l’impact de multiples facteurs sur le risque de cancer du sein, en particulier les facteurs reproductifs. Entre autres, un certain nombre d’études ont fait état d’un risque plus élevé de cancer du sein chez les femmes qui n’avaient pas allaité, au moins pour certains types de cancers (Collaborative Group on Hormonal Factors in Breast Cancer ; Gaudet ; Islami ; Newcomb). D’un autre côté, on a constaté que le risque de cancer du sein était temporairement plus élevé pendant la grossesse et le post-partum (Liu ; Lyons ; Wohlfahrt). Certains estiment que cette augmentation du risque serait en rapport avec la prolifération des cellules mammaires en prévision de la lactation, tandis que la réduction du risque liée à l’allaitement serait favorisée par l’apoptose et le remodelage mammaires en fin de lactation (Pathak ; Russo). Toutefois, l’impact de l’allaitement pourrait varier en fonction du sous-type de cancer du sein2.

         

        Alors que je partageais ces chiffres avec ma communauté, notamment au moment d’Octobre rose, la désinformation a pris une ampleur immense sur des comptes Instagram prônant l’allaitement : allaiter devenait alors un rempart contre le cancer du sein, accompagnée de sources absolument pas fiables ou mal interprétées. Combien de fois ai-je lu des posts de plusieurs personnes avec une importante communauté affirmant qu’allaiter empêchait d’avoir un cancer du sein ou délivrant des chiffres complètement erronés ? Mes lectrices, qui avaient vu les sources que j’avais données en story, m’alarmaient en m’envoyant des messages surpris et en colère de constater une telle désinformation.

        Ce genre de discours est très dangereux, car on peut vite se croire à l’abri de tout risque. Imaginez un peu… Vous êtes enceinte de sept mois, vous prenez vos cours d’accouchement. Votre sage-femme vous énonce alors que l’allaitement vous protégera d’un cancer du sein. Ça tombe bien, vous aviez prévu d’allaiter votre bébé, vous voilà encore plus convaincue de votre choix. Votre grossesse se passe bien, votre accouchement aussi, la mise en place de l’allaitement également. Vous ne vous inquiétez pas de la petite boule ou douleur que vous avez au sein droit : « C’est normal, c’est l’allaitement qui se met en place », vous assène-t-on.

        Vous voilà rassurée, et les mois passent… Et puis un médecin finit par vous écouter et inspecte votre sein. Il sent une boule, et cela l’inquiète. Il vous prescrit d’urgence une échographie mammaire. Lors de cette dernière, le radiologue aperçoit effectivement une anomalie. Vous passez en urgence une mammographie, malgré votre allaitement3.

        Et là, c’est le choc. Sur le compte rendu de mammographie, votre boule est classée ACR6, soit cancer avéré… On vous fait une biopsie en urgence, et tout s’enchaîne. IRM mammaire, TEP scan… Vous voilà avec un cancer du sein métastatique. Comprenez, le cancer a commencé à se propager dans votre corps. Tout ça parce qu’on vous a répété à tort que vous étiez protégée par l’allaitement… Je parle bien sûr d’un exemple de cas comme j’en ai eu autour de moi depuis que j’ai découvert le monde du cancer.

         

        Cette histoire fait peur, mais elle est malheureusement arrivée à certaines triplettes que je connais et qui ne sont plus de ce monde. Voilà aussi pourquoi je me bats pour que l’on arrête d’associer à tort allaitement et protection contre le cancer.

        Certains professionnels de santé ne maîtrisant pas leur sujet confondent « baisse du risque de développer un cancer du sein » et « protection contre le cancer du sein ». Ce sont deux choses différentes, et un discours dangereux. Et ce n’est pas comme si la baisse du risque était très significative…

         

        Je n’ai absolument rien contre l’allaitement, comme je le répétais dans mon livre précédent : « Je trouve très bien que l’allaitement maternel fasse son retour et soit de nouveau normalisé, mais cela ne doit pas être un moyen de pression sur les femmes qui ne souhaitent pas allaiter4. »

        Je veux juste qu’on évite les retards de diagnostic qui mènent parfois à des drames absolus. J’ai la rage à chaque annonce de femme enceinte ou jeune maman qui se découvre un cancer.

        Alors, oui, je milite pour que les médecins informent, fassent de la prévention auprès des futures mères. Et que l’on aborde le sujet du cancer, aussi difficile soit-il, même lorsqu’on est enceinte. Une femme avertie en vaut deux.

        Qu’on leur apprenne à connaître leur poitrine, avant et après la montée de lait. Qu’on les écoute quand elles parlent de douleurs persistantes. Et qu’on arrête de minimiser les douleurs.

         

        Moi-même, cela aurait pu m’éviter que les cellules cancéreuses présentes dans mon sein droit ne se multiplient pour former six tumeurs au moment de la découverte de ce cancer.

        De fait, je m’interroge : est-ce que l’on ne minimiserait pas les douleurs que ressentent les femmes ? Si la même chose arrivait à un homme, serait-il pris plus vite au sérieux ? Car, c’est bien connu, les femmes exagèrent tout, même les douleurs qu’elles ressentent. Ne devrait-on pas être en alerte quand une personne se plaint de douleur ou d’une masse suspecte dans son corps ?

         

        Je sais que je parle énormément du cancer du sein : c’est celui que je connais le mieux (forcément !), mais il n’y a pas que lui… Les cancers du col de l’utérus, de l’utérus, du colon, du poumon, etc. L’état de grossesse peut cacher un début de maladie. J’ai connu des histoires autour de moi de maladie « cachée » pendant des mois, juste des maux de dos que l’on mettait sur le compte de l’état de grossesse, alors qu’il n’en était rien.

         

        Parfois, notre sixième sens est le bon. Alors écoutons-le, nous n’avons rien à perdre à part du temps. Il faut se sauver si les médecins ne nous écoutent pas, aller voir ailleurs. Et frapper à autant de portes que nécessaire tant qu’on n’obtient pas de réponse concrète.

        
          
            Témoignage
          

          
            
              Perrine, 46 ans, qui vit en Californie

              
                En juillet 2020, alors que j’allaitais mon fils depuis plus de trois ans, j’ai senti comme des petits grumeaux à l’intérieur de mon sein droit, j’avais aussi une sensation de pincement, comme si j’avais des canaux lactifères bouchés. Cependant, je n’éprouvais aucune douleur, juste une sensation étrange. J’ai alors pensé que le lait ne circulait peut-être pas bien à l’intérieur de mon sein, mais comme je n’avais pas les douleurs intenses qui accompagnent un canal lactifère bouché, je me disais que c’était peut-être autre chose. Cette sensation a duré quelques jours, et même si je me disais que c’était bizarre, je n’ai pas contacté mon médecin à ce moment-là. Quelques jours plus tard, j’ai senti en prenant ma douche une grosse boule logée en profondeur sous mon aisselle. Cette découverte a été le déclic pour prendre rendez-vous immédiatement avec mon gynécologue. Il était alors en vacances, mais j’ai eu la chance d’avoir un rendez-vous trois jours après ma découverte avec une gynécologue de sa clinique. Elle m’a auscultée et m’a dit de ne pas me faire trop de souci, que c’était certainement bénin, les risques que ce soit un cancer du sein en allaitant étant quasiment nulles. Toutefois, elle m’a prescrit une échographie (on ne fait généralement pas de mammographie à une femme qui allaite) pour en avoir le cœur net. À ce moment-là, je pense que mon intuition m’a guidée, et j’ai insisté pour avoir un rendez-vous rapide. Une semaine plus tard, l’échographie s’est transformée en deux échographies avec des machines différentes et une mammographie. J’ai tout de suite compris qu’il y avait quelque chose d’anormal, et la radiologue m’a demandé de revenir le lendemain pour une triple biopsie en urgence et de ne pas attendre les résultats pour trouver une équipe en oncologie. Les résultats de la triple biopsie ont confirmé la présence d’un cancer du sein triple négatif très agressif constitué de huit tumeurs, dont la plus grosse sous l’aisselle.
              

               

              
                J’ai allaité mes deux enfants pendant de longues années avec un total de six ans d’allaitement cumulés. J’avais toujours entendu dire que l’allaitement protégeait contre le cancer et n’imaginais pas avoir un jour un cancer, ayant toujours eu une vie extrêmement saine. Je n’ai jamais fumé, je ne bois pas, je mange extrêmement bien, je fais du yoga depuis des années. J’avais pourtant eu un contre-exemple dix ans auparavant avec ma belle-mère, qui avait aussi allaité longuement ses enfants (quatre ans et demi cumulés), qui avait une vie très saine et qui a eu un cancer du sein à l’âge de 58 ans. Je pense que ma croyance était tellement ancrée que j’avais complètement occulté cette possibilité.
              

              
                
                J’ai ainsi découvert qu’on peut avoir un cancer du sein très jeune, enceinte, en allaitant ou juste après un allaitement. C’est une réalité qui m’était totalement étrangère, et j’espère du fond du cœur que mon témoignage permettra aux mamans qui allaitent de prendre soin de leurs seins et de leur santé, de ne jamais repousser un examen et de ne pas croire que l’allaitement les protège à 100 % du cancer. J’espère aussi que le monde médical va prendre conscience de cette réalité et prendre très au sérieux les femmes enceintes et allaitantes quand elles découvrent une sensation ou des grosseurs anormales. J’ai eu la chance de tomber sur une gynécologue qui a accepté de faire des examens tout de suite, mais je sais que ce n’est pas le cas de bien des femmes qui se sont retrouvées avec un cancer métastasé quand le diagnostic a enfin été posé.
              

            

          

        

      

      
        
          1. Source : https://www.edimark.fr/Front/frontpost/getfiles/23041.pdf

        
        
          2. Christine B. Ambrosone et Michael J. Higgins, « Relationships between Breast Feeding and Breast Cancer Subtypes : Lessons Learned from Studies in Humans and in Mice », Cancer Research [en ligne], vol. 80, no 22, p. 4871-4877, novembre 2020. DOI 10.1158/0008-5472.CAN-20-0077

        
        
          3. Cf. mon podcast « Triple Négatif », épisode 8.

        
        
          4. Liberté, égalité, maternité, op. cit.

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          Et le Covid, dans tout ça ?
        
      

      
        
          
        

      
      
        L’année 2020 restera marquée dans les annales pour plusieurs raisons, notamment l’arrivée du Covid-19 dans nos vies.

        Le premier confinement strict a entraîné une déferlante d’annulations en tout genre. En avril 2020, une étude anglaise a estimé que, chaque année, les 94 912 procédures effectuées contre les cancers les plus courants au Royaume-Uni permettent la survie à cinq ans de 80 406 patients. Trois mois de retard de prise en charge pour chacun de ces patients aboutirait à un peu plus de 5 000 décès supplémentaires. Six mois de retard, à 10 555 morts qui auraient pu être évitées. Pour certains cancers, la perte de chance s’élève à 30 %1.

         

        En mars 2020, la France et une très grosse partie de la planète était confinée à la suite de la pandémie du Covid 19.

        Des opérations ont été mises en stand-by, les hôpitaux manquant de salles de réanimation ou de place ont dû déprogrammer des chirurgies…

         

        Dans une lettre envoyée à l’ARS (Agence régionale de santé) le 28 octobre 2020, Céline Lis-Raoux, présidente de l’association RoseUp (lire son interview en fin d’ouvrage), écrivait : « Au printemps dernier, 61 % des chirurgies de cancer avaient été annulées ou repoussées sine die en France. Plus des trois quarts du suivi radiographique des malades de cancer ont été annulés. Des régions entières ont, en dépit de toute rationalité, mis à l’arrêt la préservation ovarienne, plaçant des jeunes femmes malades de cancer face à un choix insupportable : différer leur traitement ou ne pas avoir d’enfant. »

        Selon un rapport des Nations unies, outre les annulations, ce sont aussi toutes les mammographies ou examens de dépistage du cancer du sein qui n’ont pu être réalisés à cause du Covid-19.

        En France, la Ligue contre le cancer a tiré la sonnette d’alarme dès le début du second confinement, en octobre dernier. Elle craint en effet des retards dans la prise en charge, voire des traitements suspendus pour les malades, et estime qu’« il y a environ 30 000 cancers non détectés » dans le pays, du fait des bouleversements liés au Covid-19 en 20202.

         

        Le dilemme des médecins était également de savoir s’il fallait faire courir le risque à des patients immunodéprimés de contracter le virus du Covid-19 lors de rendez-vous à l’hôpital. Ils craignaient également que le virus ne se propage aux autres malades ou membres du personnel soignant, et que cela ne retarde encore plus leur protocole de soins3.

        J’ai moi-même commencé à stresser quand, fin mars 2021, nous avons vu le chiffre des contaminations remonter, un troisième confinement se profiler et des opérations s’annuler. Quand j’ai reçu des messages de lectrices à qui c’était arrivé, j’ai eu peur !

        RoseUp avait d’ailleurs mis en place un formulaire sur leur site pour aider les patients concernés par des déprogrammations à trouver de nouveaux blocs opératoires4.

         

        J’ai personnellement trouvé que le Covid était cruel pour les patients et leurs aidants… Comme je le disais, mes proches n’ont jamais pu m’accompagner en chimiothérapie, et de fait n’ont jamais pu se rendre compte de ce que cela impliquait réellement. C’est peut-être pour cela qu’il a été difficile pour mon conjoint de comprendre vraiment que j’avais un cancer ?

         

        Le seul point positif d’avoir eu un cancer pendant cette pandémie, c’est que je n’ai pas eu l’impression que l’on m’ait volé mon temps ou ma vie sociale, vu que tout le monde était à l’arrêt et bossait de chez soi…

         

        Peut-être avez-vous également remarqué une hausse du nombre de cancers décelés depuis l’arrivée du vaccin contre le Covid ? C’est tout simplement qu’ils n’ont pu être diagnostiqués pendant cette pandémie car beaucoup de patients ne sont pas allés chez leur médecin de peur d’être contaminé par le Covid… Chacun avait ses propres raisons !

        Selon l’OMS5, au début de la pandémie, le diagnostic des tumeurs invasives a chuté de 44 % en Belgique ; en Italie, les dépistages colorectaux ont diminué de 46 % entre 2019 et 2020 ; en Espagne, le nombre de cancers diagnostiqués en 2020 était inférieur de 34 % aux prévisions. C’est pour cela que vous avez peut-être l’impression de voir une explosion de cas de cancers depuis un an. Il s’agit tout simplement de retards de diagnostic…

      

      
        
          1. « Collateral damage : the impact on cancer outcomes of the COVID-19 pandemic », https://www.medrxiv.org/content/10.1101/2020.04.21.20073833v2

        
        
          2. Source : https://unric.org/fr/la-covid-19-freine-le-depistage-precoce-du-cancer

        
        
          3. Source : https://www.estro.org/About/Newsroom/News/Radiotherapy-in-a-time-of-crisis

        
        
          4. Source : https://www.rose-up.fr/declaration-cancer-covid

        
        
          5. Source : https://unric.org/fr/la-covid-19-a-un-impact-catastrophique-sur-le-cancer/

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          Travail, précarité et cancer
        
      

      
        
          
        

      
      
        S’il y a bien un sujet qui est très peu évoqué quand on parle du cancer, alors qu’il est essentiel, c’est celui-ci : la précarité. Et sans doute encore davantage quand ce sont les femmes qui sont touchées.

        Quand j’ai passé ma biopsie, ma sœur et mon beau-frère se sont mobilisés pour me faire souscrire une prévoyance en urgence. J’avais changé le statut de ma société deux mois avant la naissance de ma fille, et je n’avais pas encore pris le temps de renvoyer les papiers, puis j’ai écrit mon premier livre, puis, puis… le temps a fait son œuvre, et la suite vous la connaissez, désormais.

        Dans mon imagination, la prévoyance renvoyait à la retraite, je n’avais pas pensé une seule seconde aux accidents de la vie. En même temps, qui pense à ça dans la trentaine ?

        J’ai donc rempli les documents en question, j’ai indiqué l’examen que je venais de subir, à savoir une mammographie, l’organisme m’a demandé un compte rendu que j’ai renvoyé, et j’ai reçu ensuite un papier de refus. Je n’avais pas commencé la chimiothérapie que je subissais déjà ce qui allait être mon quotidien : des refus dès que je signale ma maladie.

         

        Après avoir bien réfléchi aux conséquences, j’ai décidé que j’allais dans la mesure du possible continuer de travailler pendant mes traitements. À cette époque-là, j’avais une salariée, des bureaux à Paris, deux enfants en bas âge, deux crédits immobiliers, le loyer de ma résidence principale, le crédit voiture et accessoirement mon salaire à payer.

        J’ai eu de la chance que pour moi tout se passe bien : même si ça n’a pas toujours été évident, j’ai réussi à développer mon entreprise ainsi que le chiffre d’affaires pendant cette période, chose absolument pas aisée, mais, travaillant déjà de mon domicile la plupart du temps, ce fut quand même plus facile pour moi que pour certaines femmes. En cas de fatigue, je pouvais dormir un moment et reprendre mes activités dans la foulée.

         

        Je l’ai dit et j’en suis persuadée, travailler pendant mon cancer m’a été bénéfique. Cela m’a sauvée de la dépression, qui touche entre 10 et 30 % des femmes selon Diane Boinon, psychologue à l’Institut Gustave-Roussy de Villejuif1.

        Je me sais chanceuse, car ce n’est malheureusement pas le cas de tout le monde.

        La perte de revenus est brutale et inique lorsque l’on vous diagnostique un cancer. Certaines personnes vivent donc la double peine : cancer et précarité en même temps ! C’est complètement injuste !

         

        Les associations comme la Ligue contre le cancer vous proposent actuellement une aide pouvant aller jusqu’à 1 000 euros2 lorsque la perte de revenus est une conséquence de la maladie.

        Si tel est votre cas, rapprochez-vous des équipes de la Ligue contre le cancer, qui sont généralement présentes dans chaque structure de lutte contre le cancer. Elles vous mettront en relation avec une assistante sociale qui pourra calculer les aides auxquelles vous avez droit et vous guider dans les démarches. Vous pourrez également faire demander votre statut RQTH (reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé) ou même vous obtenir l’allocation adulte handicapé en cas d’invalidité3.

         

        Sur le site du ministère de l’Intérieur, vous trouverez toutes les informations mises à jour pour le calcul des indemnités auxquelles vous avez droit4.

        
          
            En cas d’affection de longue durée (ALD)
          

          
            Si vous souffrez d’une ALD, les IJ (indemnités journalières) sont versées pendant trois ans. Un nouveau délai de trois ans est ouvert si vous avez retravaillé pendant au moins un an. Si, au bout de trois ans, vous êtes de nouveau en arrêt maladie alors que vous avez travaillé moins d’une année, vous pouvez être indemnisé si vous avez reçu moins de douze mois d’IJ sur la période de trois ans.

            Enfin, si vous êtes salariée et que vous cotisez via votre entreprise à un système de retraite complémentaire depuis au moins un an, vous pourrez bénéficier d’une aide complémentaire. Renseignez-vous auprès de votre direction ou RH.

          

        

        
          
            Témoignages
          

          
            
              Marine, 33 ans

              
                J’ai la chance que mon conjoint ait été il y a des années ingénieur dans l’énergie et qu’il ait gagné beaucoup d’argent. Lors du diagnostic, il s’était reconverti en autoentrepreneur dans un autre domaine, se donnant un an ou deux avant de gagner sa vie. En attendant, ses revenus étaient faibles et irréguliers. Moi, j’avais commencé un nouveau travail un mois avant le résultat de la biopsie. Je suis passée à un revenu de 900 euros par mois et je n’ai pas été gardée à mon poste, donc chômage après l’arrêt maladie. Par chance, nous avions les économies de mon conjoint qui nous ont permis de passer cette période plus sereinement.
              

            

            
              Chantal, 44 ans

              
                Quel combat pour savoir à quoi on a le droit et comment l’obtenir ! Il y a les assistants sociaux, mais il faut en voir un de la CPAM, un du travail, un de la CAF, un de l’hôpital, car chacun a sa spécialité. Je comprends vite pourquoi certaines d’entre nous tombent dans la précarité, ce qui n’est pas très bénéfique pour leur guérison.
              

              
                Encore aujourd’hui je me bagarre, car en fin de droits CPAM. Cela peut décourager.
              

              
                C’est aussi fatigant que la maladie. Et pour avoir les informations, il faut gratter aux portes car on ne nous les donne pas d’emblée…
              

            

            
              Sylvie, 48 ans

              
                Je n’ai pas été concernée par la précarité.
              

              
                Mais j’aimerais juste préciser qu’au vu des soins complémentaires/achats, ce n’est pas donné…
              

              
                
                Il faut toujours batailler pour des remboursements, des versements d’indemnités journalières.
              

              
                Certaines choses (comme le soutien-gorge postopératoire) pourraient être prises en charge… C’est quand loin d’être un accessoire de mode, et c’est indispensable !
              

            

            
              Valérie, 50 ans

              
                J’ai la chance de ne pas être touchée par la précarité, car j’ai une prévoyance professionnelle et une assurance personnelle qui comblent la différence entre les IJ et mon salaire. J’ai aussi la chance d’avoir un mari qui travaille, et la maladie n’a pas impacté notre sécurité financière. Je me suis rendu compte de cette chance en discutant avec d’autres femmes touchées, seules avec leurs enfants, sans prévoyance et avec des revenus réduits de moitié. Je m’étonnais de la présence d’assistantes sociales dans les centres, mais j’ai très vite compris ! Et j’ai été scandalisée de cette double peine.
              

            

            
              Manon, 29 ans

              
                J’ai un cancer depuis 2020. J’avais alors 27 ans, j’étais sans emploi à ce moment-là, donc le calcul de mes indemnités s’est fait par rapport à mes anciens postes. Au début, l’estimation était de 500 euros environ. J’ai dû aller voir une assistante sociale pour qu’on m’aide. Je vis seule en appartement, loyer de 530 euros, et on me donne que 60 euros d’APL. Autant dire que ça n’allait pas être possible. Heureusement, avec l’assistante sociale, j’ai pu avoir environ 250 euros d’APL et 700 euros d’indemnités (moins que lorsque j’étais au chômage). J’arrive à payer mes factures, mais je n’ai aucun loisir à côté, je suis obligée de faire parfois des petits boulots pour au moins profiter de la vie et de demander de l’argent à mes parents ou alors manger chez eux pour économiser quelques repas.
              

            

            
              
              Laura, 39 ans

              
                Après quatorze ans dans une entreprise, j’avais changé de travail depuis deux mois lorsque j’ai été diagnostiquée. N’ayant pas un an d’ancienneté dans cette nouvelle structure, je n’ai pu bénéficier ni du complément de salaire de la part de mon employeur, ni de la prévoyance, ni de la mutuelle. J’ai pourtant cotisé pendant près de dix-sept ans à tous ces organismes dans mes précédents postes sans jamais être arrêtée et sans jamais bénéficier de quoi que ce soit. Mais non, tout s’efface quand on change d’entreprise tant que l’année d’ancienneté n’est pas passée. Étant cadre, j’avais normalement un bon salaire de 3 000 euros net qui me permettait de faire tourner la maison (avec deux enfants), mais là, en plus du choc du diagnostic et du parcours de soins à supporter, je me suis retrouvée du jour au lendemain avec 800 euros par mois. Enfin, du jour au lendemain, pas vraiment… puisque la Sécurité sociale a mis trois mois à traiter mon dossier. Donc trois mois avec 0 euro, puis, depuis neuf mois maintenant, je tente de vivre avec 800 euros par mois. Pas facile tous les jours de jongler avec les traitements et leurs effets indésirables, les factures à payer et les « accessoires » indispensables pendant les chimios, tels que crèmes hydratantes, vernis… qui représentent un certain budget. Alors que nous devrions être soutenues pendant les périodes difficiles de traitement, de maladie, de peur, etc., s’ajoutent en fait les problèmes financiers qui ne font qu’empirer la situation. Pas le temps de reprendre des forces à la fin des traitements, il va falloir retourner au travail au plus vite pour renflouer mon compte en banque.
              

            

          

        

      

      
        
          1. Source : https://www.rose-up.fr/magazine/deprime-post-cancer

        
        
          2. Source : https://www.ligue-cancer.net/article/30851_aides-sociales-et-accompagnement

        
        
          3. Source : https://www.cancer-mes-droits.fr/questions/aides-et-soutien-pendant-et-apres-mon-cancer

        
        
          4. Arrêt maladie : indemnités journalières versées au salarié : https://www.demarches.interieur.gouv.fr/particuliers/arret-maladie-indemnites-journalieres-versees-salarie?fbclid=IwAR0_uTKH2mpXOLXiFYFxV0p3kUsX-7WzKNW4L j3xnrrI09i3uIuybQnlcUI

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          Quid de la féminité ?
        
      

      
        
          
        

      
      
        Je n’ai pas honte de dire que, avant d’avoir un cancer, certaines choses me paraissaient importantes pour l’estime de soi : la féminité en était une. Ou, plutôt, la définition que j’en avais. Pour moi, la féminité se résumait au maquillage, au fait d’avoir de la poitrine, de beaux cheveux (courts ou longs, tant que j’en prenais soin)…

         

        Quand on apprend notre cancer, on sait que nos certitudes concernant cette féminité vont voler en éclats. J’ai grandi en lisant des magazines qui m’apprenaient à prendre soin de moi l’été, à avoir les plus beaux cheveux, les plus beaux seins, un joli décolleté, à booster mes cils et sourcils, à avoir des jambes de sirène… Tout cela m’a été enlevé avec mon cancer, il faut être réaliste. Juste après mon opération, je ne ressemblais plus à rien : un petit duvet sur le crâne, plus de cils, plus de sourcils, un sein en moins, des kilos en trop, un corps qui manquait de tonicité…

         

        Mon métier reposant en grande partie sur mon image, j’y avais toujours fait attention, oubliant qu’il n’y a pas une, mais plusieurs beautés, et que la féminité ne se résume pas à une paire de seins, des cils, sourcils ou des cheveux. C’est aussi pour cela que je n’ai pas sombré devant mon miroir chaque matin (même si cela m’est arrivé quelques rares fois). Je me trouvais incroyablement forte d’avoir dépassé les clichés et la pression sociale qui supposent que la femme malade doit se maquiller tous les jours pour ne pas avoir l’air malade ou faire peur aux autres. Doit forcément avoir une perruque pour rester féminine, mettre sa prothèse externe en attendant son opération de reconstruction, parce que les gens ne comprennent pas qu’on puisse ne pas vouloir une opération de reconstruction mammaire.

         

        Puis vient le business des prothèses capillaires, c’est-à-dire des perruques (comptez en moyenne 700 euros pour une perruque semi-naturelle, donc mi-synthétique, mi-naturelle). J’ai payé la mienne ce prix-là pour une part Sécurité sociale de 250 euros, et donc un reste à charge de 450.

        Selon l’Assurance maladie, « les personnes qui ont perdu leurs cheveux en raison d’une maladie ou du traitement de cette maladie (une chimiothérapie notamment) peuvent bénéficier d’une prise en charge à 100 % de leur perruque ou des accessoires pour masquer la chute de tous leurs cheveux (appelée alopécie) ». En réalité, on est loin des 100 % de prise en charge lorsqu’on espère avoir une perruque avec des cheveux naturels, car ils ne remboursent intégralement que les prothèses capillaires de classe 1.

        Il existe deux classes de perruques totales, la différence se faisant dans leur composition et en fonction de la zone de cheveux qui a été implantée manuellement et non à la machine. La prise en charge varie selon la classe :

        
          	
            classe 1 : la perruque, ou prothèse capillaire totale, est faite de cheveux synthétiques, dont au moins 15 cm2 sont implantés exclusivement à la main au niveau du sommet du crâne, de la raie ou du bord du front ; son prix ne peut pas dépasser 350 euros, et, dans ce cas, la somme est intégralement prise en charge par l’Assurance maladie ; la prise en charge inclut aussi le remboursement d’un accessoire textile, dans la limite de 350 euros au total ;

          

          	
            classe 2 : la perruque est composée au moins de 30 % de cheveux naturels, ou de cheveux synthétiques dont au moins 30 cm2 sont implantés exclusivement à la main. Le prix de vente maximum pour ouvrir le droit à une prise en charge est fixé à 700 euros, dont 250 euros remboursés par l’Assurance maladie ; la prise en charge inclut aussi le remboursement d’un accessoire textile. La mutuelle (assurance complémentaire) intervient ensuite pour limiter le reste à charge, selon les conditions du contrat d’assurance.

          

        

        Si vous ne souhaitez pas porter de perruque totale, des prothèses capillaires partielles (prix de vente maximum 125 euros, prise en charge jusqu’à 125 euros) et des accessoires (couronnes de cheveux, accessoires textiles, accessoires mixtes, tissu et bande de cheveux) existent. L’Assurance maladie prend en charge trois accessoires jusqu’à 20 euros, avec un prix de vente total qui ne peut dépasser 40 euros.

         

        Avec le recul, mieux vaut, selon moi, acheter dès le départ une perruque sur des sites type superbeaute.fr ou Amazon, car celles à 30 euros font mieux leur job que des perruques à 700 ! Cela peut vous permettre de savoir ce qui vous va, vous laisser le temps de vous habituer à en porter une et de voir si vous préférez vous en passer… J’avais l’impression d’être complètement « fausse » avec la toute première que j’ai porté, et j’ai regretté l’investissement… D’autant plus que je passais finalement une grosse partie de mon temps sans perruque à la maison (j’étais tout le temps en bonnet) et que je mettais très régulièrement des couvre-chefs sur les perruques car je les trouvais trop voyantes.

        Ou alors, si vous en avez les moyens et que vous tenez vraiment à garder l’illusion de vos cheveux, vous pouvez aller dans des boutiques spécialisées où les perruques en cheveux naturels coûtent entre 1 200 et 1 800 euros. Un véritable investissement, mais cela permet de faire illusion… Encore une fois, n’hésitez pas à demander autour de vous des conseils aux personnes qui sont passées par là et qui peuvent vous donner de bonnes adresses que vous ne connaîtriez pas.

        
          
            
          

        
        Concernant la reconstruction (voir le chapitre qui lui est dédié), il ne faut pas oublier que c’est un sujet vraiment propre à chacune.

        Si vous ne souhaitez pas être reconstruite, vous pouvez également utiliser une prothèse externe en silicone, à glisser dans un soutien-gorge adapté. Quand on se fait opérer, on doit rapporter à l’hôpital la prothèse en mousse, fournie par la pharmacie. On garde celle-ci environ deux mois, le temps de la cicatrisation du sein opéré. Ensuite, vous aurez droit à une prothèse en silicone achetée en pharmacie, prise en charge intégralement par la Sécurité sociale, puis, dix-huit mois environ après votre opération, vous pouvez utiliser une prothèse adhérente (que l’on colle sur la peau).

         

        Personnellement, j’ai peu utilisé ma prothèse en silicone, à tel point que je l’ai perdue en voyage. Elles sont toutes uniformes, ne sont pas réellement adaptées à la forme de votre ancien sein ni de votre opération. Par exemple, avec mes six tumeurs, on a un peu creusé dans mon décolleté… Eh bien, avec cette prothèse générique, mon creux n’est pas caché !

        C’est pour ça que j’étais ravie de découvrir les prothèses plus vraies que nature de la marque Meavanti1. Ce sont des prothèses fabriquées en France, qui reproduisent le grain de votre peau, la couleur de votre mamelon, mais aussi le poids de votre sein. Une prothèse sur mesure, donc, loin de la standardisation des prothèses externes, qui sont les seules remboursées par la Sécurité sociale.

        Alors que la marque Meavanti se bat pour que cette prothèse soit remboursée, il faudra débourser environ 600 euros de sa poche pour se la procurer… Une prothèse loin d’être accessible financièrement à toutes, donc…

         

        Depuis que j’ai cette prothèse, je la porte beaucoup plus, mais si je n’ai pas envie de le faire, je ne m’y oblige pas. Je m’assume très bien dans la rue avec un seul sein, même si je vois bien que cela attire l’attention de certains passants que je peux croiser. Personnellement, je fais abstraction de ces regards curieux sur ma poitrine asymétrique. Je n’en reste pas moins femme, même avec un seul sein.

         

        Votre féminité, c’est vous qui la définissez, malade ou pas malade.

         

        Pour des questions de convenance, certaines femmes pensent qu’elles sont obligées d’être apprêtées H24 et n’assument pas leur alopécie. Mais au nom de quoi sommes-nous obligées de donner le change ? Une femme malade qui ne se maquille pas, qui ne porte pas de perruque ni de prothèse n’est pas une femme négligée, c’est une femme malade qui se bat contre un cancer et qui fait bien ce qu’elle peut/veut.

        Une femme malade qui se maquille, qui porte une perruque et sa prothèse n’est pas une femme superficielle, mais une femme malade qui se bat contre un cancer et qui fait bien comme elle peut/veut.

         

        Il n’y a aucune norme à suivre lorsque l’on se bat contre la maladie, même dans notre quotidien de personne non malade.

        J’ai toujours fait ce que je voulais pendant les traitements. Cela me faisait plaisir certains jours de m’apprêter, d’autres non. J’estimais que je n’avais de comptes à rendre à personne, et surtout que rien ne m’obligeait à cacher mon état de personne malade, à préserver les gens non malades qui pourraient prétendument être dérangés, gênés par mon apparence.

         

        Les conventions sociales peuvent donner l’impression aux femmes qu’elles doivent faire ceci ou cela pour donner le change pendant la maladie et rester féminines. Or vous faites bien comme vous voulez ! Vous n’en serez pas moins féminine…

      

      
        
          1. Voir : https://www.meavanti.com

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          Sexualité :
préservation de la fertilité, ménopause & libido
        
      

      
        
          
        

      
      
        Vous l’ignorez peut-être, mais certains traitements du cancer déclenchent une ménopause précoce, appelée, ménopause « chimio-induite ». La double peine pour les femmes jeunes qui se voient gérer l’annonce du cancer et de la chimiothérapie mais aussi l’arrivée de la ménopause et ses conséquences sur le corps humain, sans savoir si celle-ci sera réversible ou pas.

        C’est pour cela que la préservation de la fertilité et la santé sexuelle sont des enjeux majeurs pour la qualité de vie après un cancer.

        Lorsqu’il existe une indication de préservation de la fertilité, on peut faire appel à différentes techniques. Le choix de la méthode la plus appropriée sera discuté avec les médecins de la reproduction en concertation avec les oncologues avant de commencer les traitements.

        Cependant, la mise en œuvre d’une de ces méthodes pour autoconserver des gamètes ou du tissu germinal ne peut garantir un résultat en termes de grossesse en cas de réutilisation par des techniques d’assistance médicale à la procréation (AMP).

         

        Les limites à la préservation de la fertilité peuvent être liées :

         

        • À l’âge : après 38-40 ans chez la femme, la diminution physiologique de la réserve ovarienne limite l’accès aux techniques de préservation de la fertilité.

        • À l’état clinique du patient : une altération de l’état général ou la nécessité de commencer un traitement en urgence ne permettent parfois pas d’avoir les conditions ni le temps nécessaire pour réaliser une préservation de la fertilité1.

         

        Dans mon cas, on m’a parlé de préserver mes ovocytes, mais j’ai refusé. Nous étions à ce moment-là en pleine hésitation concernant un éventuel troisième enfant, mais vu que nous n’avions jamais eu de mal à concevoir, je me suis dit que je n’avais pas envie de subir tout le protocole similaire à celui d’une PMA. Si jamais j’ai envie d’un troisième enfant d’ici quelques années, on verra bien !

         

        Si vous n’avez pas eu d’enfant, que c’était dans vos projets et que vous êtes confrontée au diagnostic de cancer du sein, demandez absolument à préserver votre fertilité !

        Quand vous débutez votre chimiothérapie, la ménopause n’arrive pas tout de suite (à moins d’avoir des injections dans les ovaires pour vous déclencher celle-ci). Vous pouvez donc avoir vos règles pendant un à deux cycles, sous chimiothérapie, c’est pour cela que les médecins vous proposeront probablement une contraception type stérilet en cuivre, car tout ce qui concerne les contraceptions hormonales vous seront désormais interdites.

        Néanmoins, si vous avez un désir d’enfant après vos traitements, que vos cycles sont rétablis et que vous avez l’accord de vos médecins, vous pourrez tout à fait tomber enceinte ! Je connais beaucoup d’anciennes triplettes qui ont eu un bébé après leurs traitements !

        
          Quels sont les symptômes de la ménopause ?

          • Bouffées de chaleur (personnellement, en pleine nuit je sentais comme des boules de feu qui remontaient dans mon corps).

          • Sueurs nocturnes (je dormais nue et sans draps… même en hiver !).

          • Insomnies ou troubles du sommeil.

          • Sécheresse intime, démangeaisons, irritations ou écoulements vaginaux.

          • Baisse de libido.

          • Relations sexuelles douloureuses (souvent dues à la sécheresse intime).

          • Fuites urinaires ou difficultés à contrôler la vessie (sensation très étrange ne plus savoir contrôler mon périnée alors que je sortais de ma rééducation…).

          • Gain de poids.

          • Dépression.

          • Changements d’humeur.

          • Palpitations cardiaques.

           

           

          Avoir une ménopause dans la trentaine n’est pas dans la nature des choses…

          La baisse d’œstrogènes causée par la ménopause peut accroître votre risque de maladie cardio-vasculaire et l’ostéoporose. C’est pour cela qu’il ne faut pas hésiter à tenir au courant votre oncologue et ne pas se sentir gênée d’en parler.

        

        
          Comment faire pour se prémunir du risque d’ostéoporose ou de maladie cardiaque ?

          Tout d’abord, votre oncologue ou médecin vous fera prescrire un bilan sanguin pour connaître votre taux de cholestérol, de vitamine D et de taux de sucre sanguin, ainsi qu’un examen pour connaître votre pression artérielle et votre densité osseuse.

          Ensuite, il vous prescrira de la vitamine D si vous êtes carencée.

          Vous pouvez continuer à manger diversifié, à faire du sport, et éviter de fumer pour protéger à la fois votre cœur et vos os !

           

          Outre les bouffées de chaleur, l’un des effets secondaires les plus tabous mais importants de la ménopause est celui de la sécheresse intime. Quasiment toutes les femmes qui passent par là en souffrent…

          Souffrir de sécheresse intime n’est pas une fatalité ! Il se peut que votre oncologue ou l’interne dans votre centre vous pose des questions intimes à ce sujet. Ne soyez pas intimidée, c’est pour votre confort personnel. Aujourd’hui, le confort et la santé sexuelle des patients sont pris en compte dans leur globalité.

          Ils peuvent vous prescrire des gels intimes ou ovules pour vous soulager de manière ponctuelle ou permanente, en attendant le retour de vos cycles et donc de la lubrification.

          Si toutefois l’inconfort dure, sachez qu’aujourd’hui bon nombre de centres anti-cancer ou des centres de gynécologie privés proposent des séances de laser Mona Lisa Touch®. Comment est-ce que cela fonctionne ? On introduit dans le vagin le laser CO2 fractionné qui provoque des microlésions dans sa paroi. En réaction, la production de collagène et d’acide hyaluronique est stimulée, régénérant ainsi les tissus. Seulement trois ou quatre séances espacées de trois à cinq semaines sont nécessaires la première année. Ensuite, une séance d’entretien par an suffit. Et, ce qui est révolutionnaire, vous n’avez plus besoin de gels lubrifiants ni d’ovules.

          Quel est son coût ? Ce traitement – qui devrait clairement être ajouté dans les soins de support car il découle d’un effet secondaire des traitements – n’est pas remboursé et a un coût assez élevé (entre 250 et 400 euros la séance de laser). N’hésitez pas à vous renseigner auprès du gynécologue de votre centre ou hôpital où vous effectuez vos traitements, ils pourront vous renseigner et peut-être gérer une prise en charge (via la Ligue contre le cancer).

           

          C’est un sujet que l’on m’a demandé à de nombreuses reprises d’aborder, mais j’ai un peu freiné des quatre fers car ma sexualité ou les problèmes que j’ai rencontrés lors de mes traitements ne me concernent pas uniquement, et je voulais préserver l’intimité de mon couple. Comme de nombreuses femmes, je n’ai pas échappé à la sécheresse intime – et j’ai eu droit aux gels intimes ou ovules. Mais j’ai aussi connu une grosse baisse de la libido, chose assez commune lorsque l’on est sous chimiothérapie et que l’on se bat pour rester en vie. C’est quelque chose dont il faut parler en couple car la communication reste l’élément clé, même si c’est quelque chose de difficile à aborder. Ne vous culpabilisez pas de ressentir moins de désir pour votre partenaire, et surtout ne vous forcez en rien ! Si vous sentez que votre partenaire vit mal cette situation, vous pouvez l’encourager à aller en discuter avec le psychothérapeute du centre où vous êtes suivie.

          Il n’y a aucune fatalité, que des solutions. Et en attendant, on encourage fortement les partenaires à prendre leur mal en patience et faire preuve de compassion et de compréhension pour la situation dans laquelle est leur conjointe.

           

          Et je vous rassure, une fois les traitements terminés, les cycles revenus (et donc la lubrification naturelle), tout rentre dans l’ordre, sans vous en rendre compte.

          Si toutefois ce n’est pas le cas, n’hésitez vraiment pas à en parler à votre gynécologue, médecin traitant ou oncologue. Ils sont là pour ça, et gardez en tête qu’il n’y a aucune honte à avoir !

        

      

      
        
          1. Source : B. R. Carvalho, J. Kliemchen, T. K. Woodruff, « Ethical, moral and other aspects related to fertility preservation in cancer patients », JBRA Assist. Reprod., 21(1), 01/02/2017, p. 45-48 (doi : 10.5935/1518-0557.20170011).

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          « Sois malade et tais-toi ! »
        
      

      
        
          
        

      
      
        Mes posts racontant ma maladie sur les réseaux sociaux ont été partagés des milliers de fois sur Instagram, et des milliers de nouveaux followers sont venus s’abonner à mon compte. J’avais remarqué dans le passé que le malheur des gens attirait les curieux. J’étais vraiment gênée de voir arriver toutes ces personnes sur mon compte, mais je n’allais pas non plus publier sur le cancer quotidiennement sur mon compte pour autant.

        J’ai donc continué mes collaborations, à vivre le plus normalement possible, et cela m’a été reproché par quelques personnes récemment abonnées.

        Aux yeux de certaines, en effet, c’est comme si une personne malade n’avait pas le droit de continuer de travailler, de consommer et de s’acheter des vêtements. C’est comme si la personne malade se devait de faire vœu de chasteté, comme si le matérialisme n’avait plus lieu d’être quand on est malade. Parce que la personne qui se permet de vous interpeller sur les réseaux sociaux se présente comme sachant bien mieux que vous ce qui est préférable pour vous et importe le plus dans la vie.

        Bien sûr que je sais que la vie n’a pas de prix, que les petits soucis du quotidien ne doivent pas être trop exagérés et que le plus important reste la santé, qui, elle, ne s’achète pas.

        Pour certaines personnes, un.e malade du cancer doit obligatoirement changer sa vision de la vie et arrêter tout consumérisme, se concentrer sur l’essentiel : la vie. Le mieux est, à mon sens, d’arrêter les projections des uns et des autres sur les uns et les autres, et de vivre comme on l’entend ! Chacun.e abordera la maladie, quelle qu’elle soit, à sa manière, avec ce qu’il ou elle a pu vivre antérieurement. Existe-t-il quelque part une liste de ce qu’on a le droit ou l’interdiction de faire quand on est malade ?

         

        Certains ont pu dénoncer le fait que je portais des bonnets en cachemire Éric Bompard pour cacher mon crâne dégarni, en plein hiver. Ma sœur m’en avait offert un au début de mon combat, et je m’en étais acheté deux autres par la suite durant des ventes privilèges. J’ai partagé cette information sur mon compte en story, car on me demande sans cesse quoi acheter à une personne malade (ça tombe bien, j’y réponds page 172). J’étais assez stupéfaite de me faire engueuler sur mon compte pour une histoire de bonnets en cachemire (l’une des matières les plus douces sur un crâne chauve). Sérieusement ? Je ne vois pas en quoi j’aurais à me justifier de ce que je porte, malade ou pas.

        J’ai donc découvert assez vite que, même dans ces moments douloureux, après m’être mise à nu, plus vulnérable que jamais, l’être humain pouvait être jaloux, bête et méchant, encore plus quand l’autre en face est en position de vulnérabilité. Certains essaient d’appuyer là où ça fait mal… Sauf que ces personnes ne savent pas que la maladie m’a paradoxalement rendue plus forte face aux attaques en tout genre. Plus rien ne m’atteint, je me rends juste compte que les gens qui osent « troller » sont pour la plupart mal dans leur peau, se cachent derrière de faux comptes (le plus souvent) sur les réseaux sociaux et ne s’assument absolument pas. Parmi toutes les personnes que j’ai pu côtoyer durant mon combat, 99 % sont réellement bienveillantes et empathiques, 1 % seulement sont foncièrement malveillantes, mais j’ai décidé de les ignorer. La vie est trop courte et trop précieuse pour perdre votre temps avec ce genre d’individus ; ils ne méritent pas une seule seconde.

        Tout comme les personnes de votre entourage qui vous envoient parfois des piques ou qui considèrent que le cancer que vous avez n’est qu’un « petit cancer », et n’accordent donc que peu d’importance à la terrible épreuve que vous traversez ou au soutien dont vous avez besoin. Ces personnes-là, éliminez-les de votre vie ! Il faut savoir se préserver et éviter au maximum les relations « toxiques ». Votre énergie est clairement à mettre ailleurs. Et vous en aurez bien besoin… À quoi cela sert-il de se faire du mal avec des gens qui montrent leur vrai visage dans l’une des étapes les plus difficiles de votre existence ?

         

        Je vous ai beaucoup parlé des réseaux sociaux, mais il y a aussi l’autre côté, celui de certains professionnels de santé qui ne savent pas se remettre en question.

        Quand j’ai annoncé mon cancer, que j’ai raconté mes galères pour être diagnostiquée, j’ai reçu un mail assez agressif d’une sage-femme, en colère parce que je racontais les faits : deux sages-femmes m’avaient mal diagnostiquée. Et encore, je ne leur en voulais pas, et mon propos ne visait évidemment aucunement toutes les sages-femmes ! Mais vu que je parlais de sa profession, j’ai eu droit à des menaces avant de me faire remonter les bretelles. Le monde à l’envers ! On tire à balles réelles sur la personne qui aurait pu y passer parce qu’elle a osé dire tout haut qu’elle avait été mal diagnostiquée par une profession qui manque de reconnaissance. J’ai trouvé cela totalement injustifié et hallucinant, car je précise que c’était au moment de l’annonce publique de mon cancer que ce mail a été envoyé. Je suis alors vulnérable, et une sage-femme qui l’a pris personnellement, au lieu de se dire « je serai encore plus vigilante avec mes patientes à l’avenir », comme des amies sages-femmes ou gynécologues l’ont fait, a préféré m’intimer de me taire.

         

        Cet exemple a été le seul et l’unique pendant tous mes traitements. Aujourd’hui encore, je continue d’enfoncer des portes ouvertes, de demander à des médecins qui nous parlent de l’autosurveillance si c’est normal de se faire rembarrer par des radiologues lorsque l’on consulte pour des douleurs qui durent plus de quinze jours sous prétexte que l’on est trop jeune. Ce discours m’a été rapporté par des amies et des lectrices, ce que je trouve effarant, sachant que le fait d’aller consulter un médecin pour des douleurs aux seins demande beaucoup de force…

         

        Sur les réseaux ou dans la vie réelle, continuons de l’ouvrir et d’enfoncer des portes ouvertes pour dénoncer les erreurs de diagnostic évitables ou pour pouvoir continuer à faire ce que l’on veut de notre argent sans rendre de comptes à personne !

      

    
  
    
      
      

      
        
          Gérer les amitiés
        
      

      
        
          
        

      
      
        Sur les groupes d’entraide de personnes ayant un cancer, j’ai lu de nombreux témoignages de femmes qui voient leur cercle d’amis se restreindre au fur et à mesure que les mois passent. Là encore, j’ai mesuré ma chance d’avoir eu, durant cette épreuve, un entourage présent à 90 %. Bien sûr que le monde ne tournait pas autour de moi pendant mes traitements – je ne l’aurais d’ailleurs pas souhaité –, mais constater que les proches, voire les très proches, sont aux abonnés absents, n’envoyant aucun message ou ne prenant aucune nouvelle, m’a permis de savoir sur qui je pouvais réellement compter. À l’inverse, j’ai vu certaines personnes se révéler par leur délicatesse et attention.

        À l’heure où j’écris ces lignes, j’essaie de réfléchir à une manière de remercier celles et ceux qui ont vraiment été là, pour leurs SMS, leurs appels ou leurs petits gestes qui n’ont rien de petits. Il n’y a pas de petits gestes quand il s’agit de parler à un.e proche ayant un cancer : il y a certaines phrases que vous pouvez dire et qui réconfortent bien plus que de grandes démonstrations (et d’autres un peu moins), des gestes que vous pouvez avoir pour montrer aux personnes concernées que vous pensez à elles. Mais il y a aussi des propos qu’il vaut mieux ne pas tenir…

        
          
           Les phrases
À NE PAS DIRE

          Qu’elles soient banales ou pas, ces phrases peuvent heurter les personnes à qui vous vous adressez. Je sais qu’en les lisant vous allez avoir l’impression que j’exagère, mais elles sont issues d’une discussion avec d’autres triplettes, et j’ai noté ici uniquement celles qu’elles ne supportaient pas (il en était de même pour moi) et qui étaient revenues plusieurs fois dans leurs propos. Les phrases qui suivent ont toutes été entendues plusieurs fois par des femmes touchées par le cancer du sein, qu’il soit triple négatif ou pas.

          
             Ça va aller

            J’ai trouvé cette phrase en apparence banale d’une violence inouïe. Non, ça ne va pas aller, vous n’en savez rien. Avec cette phrase, on a l’impression que l’on balaie d’un revers de main la tragédie que nous sommes en train de vivre. Ma sœur l’a prononcée quand j’ai passé ma première biopsie, et je me souviens de lui avoir rétorqué, vivement : « Mais t’en sais quoi ? Moi-même, je n’en sais rien ! » Je comprends que les personnes qui disent cela veulent bien faire et rassurer, et, bien sûr, je ne lui en ai pas voulu ; j’ai sûrement aussi adressé cette phrase à des ami.e.s qui vivaient des situations douloureuses, mais j’essaie désormais de l’éviter le plus possible (ou alors quand cela concerne des choses positives !).

          

          
             Le cancer du sein se soigne bien

            Cette phrase, entendue et répétée par les médias, voire par des professionnels de santé, n’a fait qu’ajouter de l’incompréhension et de la tristesse pour les personnes atteintes d’un cancer qui ne comprenaient pas qu’on la leur rabâche dès qu’elles annonçaient leur maladie. Au risque de me répéter, le cancer du sein est la DEUXIÈME cause de mortalité en France, avec 12 000 décès par an1. 12 000 familles détruites chaque année par « un cancer qui se soigne bien ». Vous trouvez ça normal, vous, qu’un tel propos puisse continuer à circuler de la sorte ? Moi pas du tout ! Alors, par pitié, même si c’est pour essayer de rassurer votre amie touchée par un cancer, oubliez cette phrase. D’autant plus qu’elle minimise l’épreuve des traitements (chimiothérapie, radiothérapie, hormonothérapie, chirurgie), qui sont loin d’être un long fleuve tranquille… Par ailleurs, certains cancers sont plus difficiles à soigner, récidivent rapidement, reviennent sur l’autre sein, ne répondent pas à la chimiothérapie, etc. !

            Ces dernières années, il y a eu un réel progrès au niveau de la recherche sur le cancer du sein triple négatif. Ma chirurgienne m’avait prévenue : « Le traitement que vous avez actuellement ne sera plus le même dans six mois. » Et elle avait raison, d’autres traitements novateurs sont apparus depuis !

          

          
             Un bon moral participe à la guérison

            Avez-vous déjà eu au-dessus de votre tête une épée de Damoclès ? Moi oui, et je peux vous assurer qu’il est extrêmement difficile de rester léger, même lorsqu’on est de nature optimiste. Si j’ai gardé quasiment un bon moral pendant toute la durée du traitement, j’ai néanmoins trouvé que cette phrase était d’une cruauté sans nom, tant elle est culpabilisante. Elle fait porter un poids difficile à la personne qui l’entend et qui ploie déjà sous un lourd fardeau, lui insinuant que si elle flanche ou n’a pas le moral, elle ne guérira jamais. Je me souviens d’en avoir parlé dans mon podcast Triple Négatif avec Marine, de la boutique Bizialdi (une triplette diagnostiquée en 2017, qui a été suivie par la même chirurgienne que moi, partie vivre à Biarritz où elle a ouvert une boutique pour les personnes atteintes de cancer – dont elle vient malheureusement d’annoncer la fermeture), qui me disait qu’elle n’avait pas du tout eu le moral pendant tous ses traitements. Elle est en rémission depuis cinq ans et tout va bien désormais pour elle. On réagit tous différemment, et on ne peut pas vraiment savoir comment on se sentirait dans une telle situation ! Anticiper sa réaction et son ressenti à l’annonce d’une telle nouvelle est quasiment impossible.

            Chaque fois que je l’entends, cette phrase me fait penser aux femmes qui nous ont quittés à cause de cette maladie. Comme si c’était parce qu’elles n’avaient pas eu le moral… ! Les femmes malades de cancer sont des êtres extraordinaires qui croient au miracle, et qui ont totalement raison d’y croire encore et encore.

          

          
             Tu as allaité ?

            Comme j’en ai parlé dans le chapitre dédié (voir p. 127), beaucoup de personnes croient foncièrement que l’allaitement est un remède magique contre tout virus ou maladie mortelle. Prononcée par un membre du personnel médical pour l’ajouter dans le dossier ou l’intégrer dans les statistiques sur l’allaitement et le cancer, cela ne me dérange pas, mais pour les autres… je trouve ça totalement déplacé !

          

          
             Comment tu as attrapé ça ?

            Bah, écoute, je me baladais dans la rue et j’ai chopé le cancer comme ça…

            Non mais sérieusement ? Cette phrase ne veut rien dire. Le cancer n’est pas un virus et n’est pas contagieux… alors merci d’épargner aux personnes cette question !

          

          
             Tu es forte, tu vas surmonter cette épreuve, ou encore : Tu es courageuse

            Cette phrase, je l’ai entendue des dizaines et des dizaines de fois. Ça part d’un bon sentiment, mais elle fait peser un poids énorme sur les épaules de la personne concernée, une fois de plus – beaucoup trop lourd durant cette période où la malade doit déjà mettre en œuvre une énergie très importante dans ses soins et autres démarches. J’ai beau être forte, j’ai aussi des moments de faiblesse, comme tout un chacun, et j’ai besoin de savoir que j’ai le droit de craquer et de ne pas être forte par moments… Pour beaucoup de femmes malades d’un cancer du sein que j’ai interrogées, le courage, c’est quand on fait face à une situation que l’on a choisie, tandis que le cancer survient malgré nous. Je trouve donc que cette phrase n’est pas facile à entendre…

          

          
             Tu auras un sein tout beau, tout neuf, gratuitement, et qui tiendra tout seul

            Rien ne va dans cette phrase, et comment peut-on avoir ce genre de pensées dans cette situation… ? Déjà, il faudrait arrêter d’assimiler la chirurgie réparatrice à la chirurgie esthétique, faite pour augmenter la poitrine et dans un but purement esthétique, comme le nom le précise. Quand on a un cancer du sein ou que l’on fait une opération prophylactique2, c’est pour éviter que le cancer ne se propage ailleurs ou qu’il ne se réveille. Et on enlève tout le sein, dont la glande mammaire… Le simulacre de sein que l’on nous remet ne sera jamais notre sein. Dans une très grande majorité des cas, on nous enlève également le mamelon, et la reconstruction peut nécessiter plusieurs opérations, et même avoir des dépassements d’honoraires assez exorbitants, et des délais ultra-longs si l’on souhaite passer dans le public !

          

          
             Tu as bonne mine pour quelqu’un qui a un cancer

            Le maquillage, vous connaissez ? Peut-être certains s’imaginent-ils qu’une personne cancéreuse passe vingt-quatre heures sur vingt-quatre dans son lit avec le teint blafard ? Eh bien, figurez-vous que nombreuses sont celles qui cachent autant qu’elles le peuvent leur maladie derrière perruques, faux cils, tatouages de sourcils, maquillage et autres accessoires, comme des foulards. Oui, ça peut faire plaisir à entendre, mais tout dépend de la manière dont vous tournez votre phrase !

          

          
             Tu es jeune, ça va aller

            Eh bien, justement, je suis jeune et donc les cellules cancéreuses se multiplient à vitesse grand V… Vous trouvez ça normal, vous, d’avoir un cancer du sein aussi jeune ? Moi non… Le cancer du sein triple négatif est un cancer agressif. Ce n’est donc clairement pas une bonne nouvelle.

          

          
             Tu verras, tu auras de beaux cheveux, après

            Ah bah, bien sûr, j’étais trop contente d’avoir de la chimiothérapie alopéciante pour avoir enfin des cheveux de rêve par la suite ! Non, sérieusement, c’est un peu ce que l’on se dit entre filles malades (sur le ton de l’humour et de l’ironie), mais si vous n’êtes pas concernée, évitez, vous pourriez blesser la personne en face de vous. Et sachez que certaines femmes ne retrouvent jamais leur chevelure d’avant, voire ont des cheveux en bien moins bon état qu’avant…

          

          
             Tu fumes ? Tu manges assez équilibré ? Tu ne faisais pas de sport, c’est ça ?

            Et vous, ça se passe comment dans votre vie ? Vous croyez que tous les fumeurs ont un cancer, que parce que vous mangez bio depuis votre naissance vous n’aurez jamais de cancer ? Que parce que vous êtes sportif vous ne serez pas concerné ? Sérieusement, j’ai rencontré pas mal de personnes atteintes d’un cancer qui avaient et ont un mode de vie équilibré, sans avoir fumé une cigarette ou bu une goutte d’alcool de leur vie. Il faut arrêter de croire que c’est un bouclier contre la maladie (oui, ça peut vous permettre de ne pas en avoir ou d’éviter une récidive, mais ce n’est pas parce que vous cochez toutes les cases que cela ne vous arrivera pas, hélas). Mes propos peuvent vous sembler cash, mais je suis convaincue qu’il faut cesser de répéter certains mantras, qui seraient comme des formules « magiques » derrière lesquelles se protéger : à part les recommandations sur les fameux cancers évitables qui sont à 40 % évitables (voir chapitre « Pourquoi moi », p. 59), il n’y a pas de baguette magique qui puisse vous mettre 100 % à l’abri du cancer.

          

          
             Il y a pire que toi

            BIEN ENTENDU ! Il y a toujours pire ! Cela vaut dans toutes les situations, mais est-ce une raison pour minimiser ce que la personne ayant un cancer vit ? Non ! Surtout, elle n’a pas besoin de cette phrase pour savoir qu’il y a pire qu’elle, car elle le sait déjà ! Mais cela n’enlève en rien que ce qu’elle vit est difficile…

          

          
             Tu es allée voir un psy/coach de vie/chamane pour savoir d’où venait ton cancer ?

            Avec l’émergence de diverses pratiques (de plus en plus tendance) et le besoin de certains de se reconnecter à leur âme ou en quête de sens dans leur propre existence, on entend davantage des phrases toutes faites de ce genre, bien culpabilisantes. Nous avons tous eu des chocs dans notre vie. TOUS. Petits ou gros, mais ce n’est pas cela qui crée des cancers3, sinon on en aurait TOUS. Si vous êtes tenté de poser cette question, abstenez-vous et allez plutôt méditer, ça vaudra mieux pour tout le monde…

             

            Maintenant que vous avez lu mon petit pêle-mêle de phrases à éviter, en voici quelques-unes que vous pouvez dire à vos proches, et qui, d’ailleurs, conviennent aussi à d’autres situations pas forcément liées au cancer.

          

        

        
           Les phrases À DIRE

          
             Je suis là

            Trois mots – très simples – qui font du bien. Oui, même si vous ne pouvez pas être présent physiquement, le fait que vous pensiez à votre ami.e lui fera du bien. Contrairement à d’autres, vous ne fuyez pas cette situation. N’hésitez pas à envoyer par SMS cette phrase si vous avez du mal à la dire au téléphone ou en présence de la personne…

          

          
             Je pense fort à toi

            Comme ci-dessus, cela fait tout autant plaisir au destinataire.

          

          
             Je t’envoie ma force

            Personnellement, c’est une phrase que j’écris aux filles malades ou qui traversent une situation difficile. Car on n’a jamais assez de force dans la vie, n’est-ce pas ? Je le dis à la place de « bon courage », et je trouve ça plus fort !

          

          
             Ce que tu vas traverser n’est pas facile, mais je serai là pour te relever chaque fois que tu en auras besoin

            Parce que c’est un peu à ça que servent les amis qui vous veulent du bien.

          

          
             Tu es resplendissante

            Et on ne précise pas « pour quelqu’un qui a un cancer ». Si vous le pensez, dites juste ces trois mots qui feront très certainement plaisir à votre amie malade !

            
              
                Un conseil
              

              
                Et si ce sujet vous semble délicat, pourquoi ne pas en parler avec la personne concernée pour savoir ce qu’elle préférerait entendre ? Je trouve que cela permet de renforcer davantage l’amitié, de parler d’un sujet tabou et délicat, et d’évoluer encore plus en tant qu’être humain !

              

            

            Et au-delà des mots, les gestes sont eux aussi extrêmement importants, voire essentiels.

          

        

        
          Quelles attentions avoir ? 

          Après les paroles à dire ou non à une personne ayant un cancer, c’est la deuxième question qui est le plus revenue dans mes mails ou messages privés sur Instagram. Et je dois dire que cela m’a énormément touchée, car tout le monde n’y pense pas (et je m’inclus naturellement dedans car, avant de connaître le pire, je n’aurais pas forcément réfléchi à ce sujet !).

           

          Je vais oser un parallèle qui pourra vous paraître audacieux, mais je le fais tout de même : je trouve qu’il y a certaines similitudes entre la grossesse et le cancer. En moyenne, la durée des traitements/opération est de neuf mois ; même durée, donc, que pour la gestation féminine. On passe des échographies et on descend au bloc lors de l’ablation du/des sein/s. Lors de la grossesse ou avec le cancer, un tri naturel parmi nos proches s’opère : on y découvre qui sont nos vrais amis et sur qui l’on peut compter.

          C’est ainsi que certaines attentions sont similaires.

          
            Apporter des bons petits plats

            Tout dépend de la chimiothérapie, mais si la personne est sous EC, évitez d’aller la voir avec de la nourriture, car ces chimios donnent des nausées. Néanmoins, si vous voyez qu’elle n’en a pas, n’hésitez pas à lui apporter son plat préféré, ça peut toujours faire plaisir et soulager (ça de moins à cuisiner…).

          

          
            
            Garder les enfants

            Si la personne a des enfants, pourquoi ne pas les lui prendre quelques heures le week-end afin qu’elle puisse se reposer ? Si vous êtes plusieurs ami.e.s, vous pouvez vous organiser avec d’autres pour gérer la sortie de la crèche/de l’école ou regarder si la personne a une mutuelle qui prend en charge des heures de baby-sitting en cas de maladie grave. N’hésitez vraiment pas à proposer de l’aide selon vos disponibilités si la personne est seule avec ses enfants et n’ose pas demander de l’aide (ça arrive très souvent !). J’avoue de mon côté que j’ai beaucoup été seule le week-end, car mon conjoint travaillait ailleurs, et ça n’a pas été facile avec la fatigue post-chimio. Je remercie d’ailleurs mes amies, ma petite sœur, mon beau-père et sa femme, puis ma maman, qui ont pu m’aider ponctuellement. Sans leur précieuse aide, ça aurait été encore plus difficile…

          

          
            Offrir des heures de ménage

            Tout le monde n’a pas les moyens de s’offrir une aide ménagère, alors si la mutuelle de votre amie n’a pas cette possibilité pour ses adhérents, pourquoi ne pas vous cotiser à plusieurs pour lui offrir cette aide bien précieuse pendant les traitements ? Vous pouvez contacter plusieurs organismes type 02, Shiva, etc. Une fois que vous aurez validé avec la personne sous traitement si elle est d’accord !

          

          
            Leur changer les idées

            On réagit tous différemment pendant la chimiothérapie. Personnellement, j’ai été bien occupée avec mon travail, mais beaucoup de personnes sont isolées pendant les traitements car elles se retrouvent du jour au lendemain en arrêt maladie longue durée, et les rares personnes qu’elles côtoient sont celles liées au cancer. J’ai vécu tout mon traitement en pleine pandémie de Covid, je me suis donc retrouvée très isolée à cause des deux confinements pendant toute la durée de mes traitements, mais certaines amies sont néanmoins venues me voir pour rompre l’isolement (tout en respectant les gestes barrières).

            J’ai eu de la chance, mais ce n’est pas le cas de tout le monde. Imaginez ces personnes qui, du jour au lendemain, se retrouvent sans contact humain… Si vous en avez la possibilité, essayez de passer voir la personne pour lui proposer des sorties, marcher en forêt, aller au cinéma, faire du sport, aller au restaurant, partir en week-end ou autre ! À vous de voir selon ce qui peut faire plaisir à votre ami.e.

          

          
            Offrir un coffret spécial cancer

            C’est THE idée cadeau que tout le monde me demande et, personnellement, je trouve l’idée géniale, car tout ce qui figure dedans n’est pas remboursé… Or, comme nous l’avons vu, les personnes en arrêt maladie longue durée voient très rapidement leur pouvoir d’achat baisser au fur et à mesure des mois, devant parfois faire une croix sur des crèmes utiles ou nécessaires pour la santé de leur peau, rogner sur leur alimentation…

            À ce jour, il existe quelques concepts de box cancer (vous pouvez en trouver facilement sur Internet), mais, selon moi, il n’y a pas de formule idéale, car je n’apprécie pas forcément les produits ou les marques que ces box proposent. Et, surtout, cela dépend vraiment du cancer de la personne et de ses goûts, mais voici ce que, moi, je trouve adapté et vraiment cool :

            
              	
                Un bonnet en cachemire (Uniqlo, Éric Bompard…), parce que, quand on est chauve, on a TRÈS, TRÈS froid. Et de fait on le porte H24 ou presque ! Ma sœur m’en a offert un, j’ai complété par deux autres modèles soldés pour pouvoir les laver régulièrement et ne pas trop les abîmer…

              

              	
                Une huile lavante (type Même Cosmetics, Bioderma, Avène, La Roche-Posay), car la peau devient très fragile et extrêmement sèche pendant les traitements. Les huiles lavantes sont donc parfaites pour pallier ces problèmes !

              

              	
                Une crème pour le corps (celle de chez Même Cosmetics), Atoderm Xereane de Bioderma (de la gamme Médi-secure spéciale oncologie mais adaptée également aux diabétiques), La Roche-Posay, Avène, etc., vous en avez pas mal dans les pharmacies et parapharmacies, ne pas hésiter à demander à votre pharmacien des conseils, ils sont là pour ça.

              

              	
                Une crème pour les pieds/mains (Atoderm Palmakera de Bioderma), particulièrement fragilisés pendant les traitements, eux aussi, car certaines chimios ont des effets secondaires sur la peau que je n’aurais jamais cru connaître un jour, moi qui ai toujours eu une peau normale…

              

            

            Le syndrome mains-pieds : peau des pieds qui chauffe, à en devenir rouge écarlate et à faire extrêmement mal quand on marche, ou alors grosses crevasses sur les mains… Tout le monde subit différemment les effets secondaires, impossible de prédire la réaction de notre corps…

             

            Pendant très longtemps je n’ai jamais su quelle attitude adopter ou quoi dire face à une personne ayant un cancer. Ce cancer m’a ouverte aux autres plus que jamais.

            Contrairement à d’autres, je n’ai pas eu de changement radical dans ma vie mis à part que j’ai perdu un sein et côtoyé la mort. Je n’ai pas remis en cause mon existence ni son fonctionnement.

            Ma vie était très bien comme elle était avant d’avoir ce cancer.

            Mais la maladie m’a permis de me rappeler qu’elle est trop précieuse et qu’il faut la vivre à fond, que je dois aller au bout de mes projets et de mes envies, elle m’a permis d’évoluer, et elle m’a donné de la force. Je pense être une meilleure personne aujourd’hui.

          

        

      

      
        
          1. Source : Santé Publique France, mis à jour le 6 juillet 2021 https://www.santepubliquefrance.fr/maladies-et-traumatismes/cancers

        
        
          2. La prophylaxie désigne le processus actif ou passif ayant pour but de prévenir l’apparition, la propagation ou l’aggravation d’une maladie, par opposition à la thérapie curative, qui vise à la guérir. Elle préserve la santé de tout ce qui pourrait lui être nuisible.

        
        
          3. Source : https://www.cancer-environnement.fr/fiches/expositions-environnementales/stress-et-cancer

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          Sport et cancer
        
      

      
        
          
        

      
      
        Selon une étude américaine, l’activité physique est associée à une réduction du risque de mortalité jusqu’à 50 %, quels que soient le poids des patientes ou le stade d’évolution de la tumeur, et même si la pratique physique ne commence qu’après le diagnostic de la maladie. Cette activité physique doit présenter une intensité d’environ 9 MET/heure/semaine1. Ce qui correspond par exemple à pratiquer une heure de vélo à une allure de 20 kilomètres-heure par semaine ou bien à pratiquer une séance hebdomadaire d’une heure de Thérapie sportive avec la CAMI2.

         

        D’après un rapport de la HAS (Haute autorité de santé) : « La majorité des patients réduisent leur activité physique (AP) après un diagnostic de cancer. On estime que 50 à 75 % de ces patients n’atteignent pas les recommandations de l’OMS (physiquement inactifs). Cinq ans après le diagnostic de cancer, près de la moitié des patients déclarent des limitations dans leurs activités physiques du quotidien (marcher, porter, rester debout de façon prolongée, etc.3). »

         

        Faire du sport est clairement la seule chose qui soit vérifiée et sourcée pour réduire drastiquement les risques de récidive, mais cela procure également ce sentiment de bien-être absolu après une séance (merci le shoot d’endorphine), aide à mieux dormir, réduit la fatigue, peut aider à la perte de poids, la prise de muscles, permet de faire travailler son cœur… Bref, vous l’aurez compris, le sport est recommandé pour tout le monde, quel que soit votre état de santé. Je peux donner l’impression d’enfoncer des portes ouvertes en disant cela, mais l’activité physique est souvent mise de côté pour les malades atteints de cancer, je préfère donc insister.

         

        Savez-vous également qu’on estime que 9 à 19 % des cancers du sein sont dus à un manque d’activité physique4 ?

        Il faut noter qu’il se peut que vous développiez un cancer du sein alors même que vous êtes sportive (je rappelle que, malheureusement, baisse du risque ne veut pas dire y échapper)… Faire du sport vous est bénéfique, quoi qu’il en soit !

        Personnellement, j’ai toujours été de celles qui séchaient les cours de sport ou qui faisaient le strict minimum. Je n’en comprenais pas l’utilité, et, n’ayant pas de parent sportif, je n’ai jamais été motivée ou obligée de faire du sport. Si mon conjoint ne m’avait pas poussée à m’inscrire en salle de sport en 2014, je n’aurais probablement jamais sauté le pas ! J’ai fait du sport pendant mes deux grossesses et j’y ai toujours trouvé satisfaction. Cela m’a permis de continuer à être active et n’a pas eu d’impact sur mes enfants. J’ai fait du sport également après mes deux accouchements, mais, pour ma fille, tout s’est arrêté au moment du confinement, et je n’ai repris qu’au moment de mon cancer…

        Je ne me souviens plus exactement du rythme, mais mon amie et coach sportive Sarah (celle qui était présente lorsque j’ai senti ma boule pour la première fois) m’a aidée à garder la forme aussi souvent que possible pendant mes chimiothérapies, et c’est si important !

        Il est d’ailleurs conseillé de bouger après les séances de chimiothérapie, c’est pour cela que je rentrais chez moi à pied, car je le pouvais. Mais ce ne fut pas possible chaque fois. J’ai bien sûr aussi connu la sensation très étrange du corps que l’on ne reconnaît plus après une EC, quand on sent que la chimiothérapie fait effet et que l’on n’a qu’une envie : se coucher et dormir pour que ça passe !

         

        À la suite de la découverte du bienfait de la pratique sportive pendant la maladie, de nombreux établissements ou centres de lutte contre le cancer dispensent désormais des cours de sports via la CAMI à l’hôpital, en ville, et même après le cancer.

         

        Selon le World Cancer Research Fund International, toute activité qui fait battre le cœur un peu plus rapidement et fait respirer un peu plus profondément est bénéfique en prévention ou pendant les traitements. Les différents types d’activité physique que l’on peut pratiquer sont le plus souvent classés selon leur degré d’intensité5 :

         

        Activités légères : se doucher, faire son lit, cuisiner, marche lente, yoga, tondre le gazon.

        Activités modérées : passer l’aspirateur, nettoyer des meubles, marche dynamique (au moins 2,5 kilomètres en trente minutes), bicyclette, tennis de table, tailler des arbustes, pêcher à la ligne, courir avec des enfants.

        Activités soutenues : course à pied, tennis, corde à sauter, arts martiaux (karaté ou judo), natation, danse.

         

        Si vous le pouvez, faites autant de sport que possible et privilégiez la marche aux transports en commun ou à la voiture (si la distance le permet !). Cela vous fera un bien fou et diminuera la sensation de fatigue6. Sachez que l’AP (activité physique) est le seul « traitement » validé de la fatigue en oncologie. Les programmes d’AP à type d’endurance ou mixte, associant endurance et renforcement musculaire, réalisés pendant ou après le traitement, réduisent le niveau de fatigue de 30 à 40 %. L’AP doit être d’intensité modérée, et pendant le traitement son volume doit rester modéré (n’excédant pas 10-12 MET/heure/semaine). Les bénéfices des AP de faible intensité n’ont pas été démontrés sur la réduction de la fatigue7.

         

        Vous pouvez commencer doucement le sport, en suivant des programmes sur Internet (14 heures 14, Julie Pujols, Sissy MUA…), ou marcher sur un tapis de course, en salle de sport, en montant progressivement le degré d’inclinaison du tapis et la vitesse… Le plus important est de se bouger ! Après une chimiothérapie, cela permet de libérer vos toxines et d’atténuer votre fatigue, et cela vous aidera à mieux dormir.

        Faire du sport est le meilleur cadeau que vous puissiez faire à votre corps et à votre esprit. Alors, qu’attendez-vous pour sauter le pas ?

      

      
        
          1. « Activité physique et cancer : impacts en gain de survie et diminution du risque de rechute » : https://www.sportetcancer.com/actualites/activite-physique-et-cancer-impacts-en-gain-de-survie-et-diminution-du-risque-de-rechute

        
        
          2. « Prescription d’activité physique et sportive. Cancers : sein, colorectal, prostate » https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2019-07/app_247_ref_aps_cancers_cd_vf.pdf (p. 4).

        
        
          3. Source : https://www.sportetcancer.com/nos-seances-a-lhopital

        
        
          4. C. M. Friedenreich et al., « State of the epidemiological evidence on physical activity and cancer prevention », European Journal of Cancer, 46(14), 2020, p. 2593-2604. https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/20843488

        
        
          5. Source : https://www.fondation-arc.org/facteurs-risque-cancer/activite-physique-sport

        
        
          6. « Prescription d’activité physique et sportive. Cancers : sein, colorectal, prostate », op. cit.

        
        
          7. Source : https://www.inserm.fr/expertise-collective/activite-physique-prevention-et-traitement-maladies-chroniques

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          Dépistage du cancer
        
      

      
        Voilà un sujet qui me tient particulièrement à cœur !

        Selon le plan cancer de 2009-2013, l’implication des médecins traitants reste hétérogène à ce sujet, et le recours au dépistage individuel (le dépistage opportuniste) est par définition une démarche individuelle et non collective. À l’occasion d’un contact avec un professionnel de santé, une personne sollicite ou se voit proposer un dépistage. Les recommandations de la Haute autorité de santé (HAS) sont cependant de maintenir le cap du dépistage organisé tout en renforçant les conditions permettant de limiter les pratiques du dépistage individuel sur les femmes qui ne présentent pas un haut risque de développer un cancer du sein1.

        Néanmoins, les femmes visées par le dépistage du cancer du sein avec des examens sont les femmes entre 50 et 74 ans.

        Or, sur les 58 000 femmes environ qui se découvrent un cancer du sein chaque année, 7 % ont moins de 40 ans, et ce chiffre ne fait que progresser d’année en année.

        Si vous ne rentrez dans aucun critère (moins de 50 ans et sans antécédent de cancer du sein dans la famille ni mutation génétique), voici ce qui est préconisé : « Un examen clinique des seins (palpation) une fois par an est recommandé à toutes les femmes à partir de 25 ans, quel que soit leur niveau de risque2. »

        Cet examen rapide et indolore permet de détecter une éventuelle anomalie. Il peut être réalisé par un généraliste, un gynécologue ou une sage-femme.

        
          Pourquoi effectuer une autosurveillance ?

          Aujourd’hui, très peu de femmes pratiquent une autosurveillance (ou autopalpation, qui est le terme médical). Avant d’avoir mon diagnostic de cancer du sein, je ne l’avais jamais fait ! Je suis encore très choquée de voir qu’on laisse les femmes dans l’ignorance la plus totale sur ce point. Il est grand temps d’enseigner dans les lycées, dans les classes de terminale par exemple, l’autosurveillance des seins, et également aux garçons (1 % des hommes développent un cancer du sein – même si on y pense moins ; et ce n’est pas parce que le chiffre est bas qu’il faut le négliger3).

          En adoptant dès l’apparition de la poitrine l’autopalpation tous les mois après ses règles (dans les deux jours après la fin des règles, notre poitrine est la plus souple), on acquiert dès le plus jeune âge des bonnes habitudes, une meilleure connaissance de sa poitrine et la capacité à sentir tôt si quelque chose ne va pas. C’est là que le fait d’appréhender son corps est important, car vous allez pouvoir agir en conséquence si vous trouvez quelque chose d’anormal. Il faut redonner aux femmes le pouvoir sur leur corps, mais aussi les écouter. Telle patiente vous dit qu’elle a mal aux seins depuis plus de deux semaines ? On l’écoute, on procède à un examen et on ne la juge pas. Les femmes ne sont pas des hypocondriaques, et cela leur coûte d’aller consulter pour une douleur ou une boule trouvée au sein…

          Il faut savoir que 90 % des femmes de moins de 40 ans ont découvert leur cancer du sein grâce à une palpation… Ce geste sauve des vies !

        

        
          Comment pratiquer l’autosurveillance ?

          C’est un peu LE sujet ! Si on ne nous a pas appris à le faire, ou que l’on ne nous a pas dit que c’était important de connaître ses seins, comment pratiquer une autosurveillance ? Aujourd’hui, il y a des applications très bien faites, type « Keep A Breast », qui vous permettent de réaliser les bons gestes et de mettre des commentaires si vous trouvez une boule ou quoi que ce soit de suspect afin d’avoir la chronologie exacte si elle est toujours là plusieurs jours après. Son gros +, c’est qu’elle vous envoie également un rappel chaque mois pour la pratiquer.

          Sinon, vous pouvez aller sur YouTube et taper dans la barre de recherche « autopalpation des seins », plusieurs médecins ont réalisé des vidéos explicatives très bien faites sur le sujet.

          Niveau position, le faire allongée sur un lit ou canapé est idéal, car le corps est au repos et vous pourrez alors remonter assez haut au niveau du creux axillaire pour voir si vos aisselles n’ont pas de ganglion suspect. Ou alors le faire sous la douche, car l’eau sur la peau permet aux doigts de mieux glisser et donc de détecter plus facilement la moindre anomalie.

        

        
          Quand la pratiquer ?

          Si vous n’êtes plus réglée, mettez-vous une alarme pour le faire tous les mois à date fixe (genre le premier de chaque mois), mais si vous avez toujours vos règles, faites-le dans les deux jours qui suivent la fin de vos règles afin d’avoir la poitrine la plus « normale » possible, comme on l’a vu.

        

        
          Quid des centres « dépistage 1 jour » ou des « parcours sein » ?

          Je pense que vous n’allez pas me croire si je vous dis que, à l’heure actuelle, il existe partout en France des services dédiés au dépistage du cancer du sein et que rien n’est regroupé sur un site officiel, comme celui de l’Assurance maladie… Quand j’ai découvert l’existence de ces centres, c’était au tout début de mon parcours. J’étais complètement sonnée d’apprendre que j’aurais probablement pu me faire dépister bien plus tôt à la clinique Mathilde à Rouen, mais je n’avais vu l’information NULLE PART ! Des hôpitaux mettent en place des services utiles, et personne n’en parle ! Je trouve ça fou ! Seuls les initiés peuvent trouver l’information s’ils font eux-mêmes des recherches ou si quelqu’un leur en parle.

          Si quelqu’un du ministère de la Santé lit mon livre, par pitié, pensez à créer un site Internet type depistagecancerdusein.fr et regroupez région par région les hôpitaux concernés. Cela évitera les diagnostics tardifs et permettra de mieux orienter les personnes qui cherchent à se faire dépister…

          
            
              Grossesse et cancer
            

            
              Le diagnostic de cancer pendant la grossesse est un événement relativement rare, touchant environ 1 grossesse sur 1 000 et représentant 0,1 % ou moins de tous les cancers.

              Le cancer du sein est généralement le cancer le plus fréquemment diagnostiqué pendant la grossesse et les années post-partum, et par conséquent le plus étudié. Cependant, l’impact de la grossesse sur le cancer du sein est beaucoup plus complexe que la prise en charge de ceux diagnostiqués pendant la grossesse4.

              Mais ce n’est pas parce que c’est rare qu’il ne faut pas y faire attention. La grossesse n’est pas une période facile dans la vie d’une femme : notre corps se transforme pour accueillir un bébé, nos hanches s’élargissent, nos organes se poussent pour faire de la place au bébé qui grandit, la lactation se met en route… Alors il est assez difficile pour les médecins ou pour la patiente enceinte de comprendre qu’elle a un cancer du sein, même quand certains signaux d’alerte en temps normal (fatigue, mal à la poitrine, écoulement du mamelon) sont mis sur le compte de la grossesse et non d’un potentiel cancer du sein.

              J’ai rencontré virtuellement quelques femmes qui avaient découvert leur cancer pendant leur grossesse et ça m’a brisé le cœur. Les mots « grossesse » et « cancer » ne devraient pas pouvoir être associés…

              Sur Instagram, le compte de Justine (@moncombatcontrelecancer2en1) relate justement son combat contre le cancer du sein pendant sa grossesse.

              Je conseille à tous les professionnels de santé de le découvrir pour être encore plus attentifs aux femmes enceintes qu’ils peuvent croiser et dont ils peuvent sauver la vie en le détectant tôt.

            

          

          
            
              Sites Internet utiles
            

            
              
                Keep A Breast : 
                https://www.keepabreasteurope.com
              

              
                Mon-Cancer.com : 
                https://mon-cancer.com/articles-blog/lautopalpation-des-seins-parlons-en
              

              
                Santé BD : 
                https://santebd.org/les-fiches-santebd/cancer/je-fais-une-auto-palpation-je-me-fais-un-examen-des-seins
              

            

          

        

      

      
        
          1. Source : https://www.e-cancer.fr/Institut-national-du-cancer/Strategie-de-lutte-contre-les-cancers-en-France/Les-Plans-cancer/Le-Plan-cancer-2009-2013

        
        
          2. Source : https://www.e-cancer.fr/Comprendre-prevenir-depister/Se-faire-depister/Depistage-du-cancer-du-sein/Les-niveaux-de-risque

        
        
          3. Source : https://www.centreleonberard.fr/patient-proche/cancer-pris-en-charge/cancer-du-sein/cancer-du-sein-homme

        
        
          4. Donegan W. L., « Cancer and pregnancy », CA Cancer, J. Clin, 1983 ; 33:194–214.

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          Comment trouver la force de se battre ?
        
      

      
        
          
        

      
      
        Cette question m’a très souvent été posée en message privé sur Instagram. Comment as-tu pu être aussi forte ? Beaucoup minimisent leurs forces quand elles apprennent leur cancer. Dans notre société encore patriarcale par bien des aspects, il est courant qu’on apprenne aux femmes à compter sur un homme pour effectuer des tâches qui demandent une certaine force, et à ne pas présumer de sa propre force, qu’elle soit physique ou psychique. Je fais clairement partie de ces femmes-là, qui ne s’imaginaient pas pouvoir se battre contre leur cancer, car je pensais ne pas en avoir la force. Quand j’ai appris que ma mammographie n’était pas bonne, d’emblée je suis partie défaitiste – « Je n’ai pas la force de me battre contre le cancer », disais-je à mon amie Émilie. On n’en était qu’au tout début, je n’avais officiellement pas encore de cancer, pourtant, au fond de moi, je savais qu’il était là. Mais comment avoir le courage d’affronter un cancer ?

        La chose que j’ai apprise avec le mien, c’est qu’on n’a pas le choix. Du tout. Je n’ai pas demandé à avoir de cancer, mais si je veux vivre et voir grandir mes enfants, je n’ai pas eu d’autre choix que de retrousser mes manches et me mettre en mode « combat ».

         

        Alors oui, nous réagissons toutes différemment face à la maladie.

        Certaines sont dans le déni le plus total ; c’est une manière comme une autre de se protéger face à l’extrême difficulté du diagnostic. Cela n’empêchera pas la personne d’effectuer ses soins, mais elle ne parlera pas de sa maladie avec ses proches et maintiendra l’image d’une personne saine, loin de la maladie.

        D’autres le vivront normalement, comme une épreuve difficile qui leur tombe dessus, mais vis-à-vis laquelle on n’a pas le choix. Je pense que je fais partie de celles-là. Bien entendu, j’ai vécu comme une terrible injustice le fait d’avoir un cancer, mais il fallait que je puisse avancer et me faire soigner. C’était là ma seule motivation.

        Sur le moment, je n’ai pas eu la sensation d’être forte ou surhumaine. Juste une personne qui essaie de continuer à vivre, parce que c’est vraiment là le plus important.

         

        L’annonce du cancer est une déflagration. Un tsunami que l’on n’a pas vu venir. Il faut prendre le temps de digérer la nouvelle avant de trouver une quelconque motivation pour se battre. Parce que la force, elle est déjà en nous, sans qu’on s’en aperçoive à ce moment-là.

        Je me suis effondrée à l’annonce de mon diagnostic ; j’ai juste eu de la chance que mon cerveau daigne me protéger psychologiquement et me fasse penser à autre chose pour ne pas sombrer.

        J’avais une petite fille d’un an, ainsi que son grand frère de 3 ans et demi, une boîte à faire tourner et un salaire à faire entrer tous les mois. Je n’ai pas eu d’autre choix que de continuer à maintenir ma vie telle que je la connaissais ou presque. La vie qui, elle, était et est bel et bien là autour de moi m’a permis de tenir et de ne penser à moi que ce qu’il fallait.

        Et, sans vouloir insister sur ce point ou en faire le Graal, le travail, en ce qui me concerne, m’a sauvée.

        Déjà parce qu’il n’est pas pénible, que j’ai bâti mon activité toute seule et que j’ai pu le faire depuis chez moi. Je ne travaillais pas les jours de chimio. Je me souviens d’une seule fois où j’ai dû travailler en rentrant d’une séance d’EC (les pires…), car je m’étais trompée dans les contenus à rendre pour un client (je l’ai raconté plus haut : je n’avais pas du tout shooté ce qu’il fallait, j’ai donc préparé le set-up pour mes photos avant de partir en chimio et j’ai refait les photos en rentrant, grâce à l’aide de ma mère…). Mais ce fut la seule fois. Je savais qu’il ne fallait pas tirer sur la corde, je travaillais donc quand je le pouvais et uniquement si j’étais en bonne condition physique.

        J’ai appris à écouter mon corps pendant toute la durée des traitements et à ne jamais m’imposer quoi que ce soit.

        C’est d’ailleurs quelque chose que j’ai gardé pour la suite et que l’on devrait toujours faire, malade ou pas ! Je me le répète assez souvent au quotidien : nous n’avons qu’une vie ! Autant faire en sorte qu’elle soit la plus agréable possible…

         

        Comme je le disais, c’est le travail qui m’a sauvée, mais, en fait, c’est plutôt le fait d’avoir été occupée et de ne pas penser, de ne pas manger, de ne pas vivre « cancer » vingt-quatre heures sur vingt-quatre qui m’a permis de ne pas sombrer.

        Si vous êtes en bonne condition physique, vous pouvez occuper vos journées entre chaque chimio par du sport, c’est tellement important (voir chapitre « Sport et cancer »), mais aussi faire ce dont vous avez toujours rêvé sans le pouvoir, pour cause d’emploi du temps chargé. Vous mettre à la poterie ? Faire des puzzles ? Réorganiser votre maison ? Peindre ? Prendre le temps de faire enfin des albums photo de vous/vos enfants/vos vacances ? Écrire ? Devenir bénévole dans une association ? Regarder enfin des séries ou films que vous rêviez de commencer ? Ce temps peut être mis à profit pour vous et vraiment pour vous : envisagez certains moments comme une parenthèse qui n’est consacrée qu’à vous.

        Si je n’avais pas eu mon travail, j’aurais clairement pratiqué l’une de ces activités, car c’est plus que nécessaire pour s’aérer l’esprit et penser à autre chose. Nous avons besoin de nous évader de ce quotidien fait de rendez-vous médicaux, de prises de sang et de chimiothérapie, radiothérapie, etc. C’est vital, et c’est humain !

        Personnellement, en plus de mon travail, j’ai adoré ranger ma maison, l’organiser, avec des podcasts sur des faits divers dans les oreilles. N’essayez pas de comprendre pourquoi ce choix d’écoute ; j’avais besoin de m’évader à tout prix pour ne pas sombrer dans la folie.

        Nous avons toutes et tous des manières différentes de réagir, il n’y en a pas une meilleure qu’une autre à ce sujet.

         

        Pendant toute la durée de votre maladie, il se peut que vous entendiez des phrases comme « tu es une guerrière », « tu combats un cancer du sein », « tu es une sacrée combattante »… et peut-être que vous ne vous reconnaîtrez pas dans ce champ lexical.

        Je ne me suis initialement pas non plus reconnue dans ces termes, et d’ailleurs au tout début je les rejetais carrément ! Je ne me sentais absolument pas courageuse ni combative, et je ne voyais pas ce que j’avais fait de spécial pour mériter ces qualificatifs.

        J’ai compris par la suite que, aux yeux de personnes qui ne sont pas malades, c’était bien le cas.

         

        Si, lorsque vous lisez ces lignes, vous êtes au commencement de votre traitement et que vous ne pensez pas être capable d’avoir vous aussi la force de vous battre contre le cancer, détrompez-vous ! Le cerveau est une fabuleuse « machine » sur laquelle on peut compter lors de moments aussi difficiles que celui où l’on apprend que l’on est atteint d’une maladie mortelle.

        Si vous trouvez que vous avez du mal à avancer, ou que vous broyez du noir, que vous n’avez pas la force de vous faire soigner, contactez le centre où vous vous faites soigner. Il n’y a aucune honte à éprouver de la difficulté à avancer dans les traitements. Personne n’est à votre place ni ne ressent ce qui se passe dans votre tête. Vous sentez sûrement le besoin de partager ce que vous vivez auprès de personnes qui traversent les mêmes épreuves… Il n’est pas toujours aisé de parler de certaines choses avec ses proches, qui ne peuvent pas tout comprendre ou qu’on ne veut pas ennuyer avec la maladie. Il n’y a que vous qui puissiez connaître vos limites, vos besoins.

        
          
            Alors si vous ne souhaitez pas rester seule, vous pouvez aussi rejoindre des groupes spécifiques sur Facebook qui peuvent être un réel soutien :

            – Les Triplettes ! Cancer du sein triple négatif.

            – Combattantes du cancer du sein triple négatif !

            – Triple Negative Breast Cancer Foundation (en anglais)

            – TNBC (Triple Negative Breast Cancer) Warriors (en anglais)

          

        

        
          
            Témoignages
          

          
            
              Nelly, 46 ans

              
                Je me suis toujours considérée comme quelqu’un d’assez optimiste, et ce cancer a confirmé et accentué cet état d’esprit ! Dès le premier soir, alors qu’on discutait avec mon mari, j’ai eu une drôle de sensation. Je n’en ai pas beaucoup parlé, car je ne savais pas trop comment l’expliquer, mais j’ai physiquement ressenti une muraille se construire autour de moi ! Et, à ce moment-là, je me suis dit que ça irait et que je m’en sortirais ! Évidemment, tout n’a pas été simple, mais j’ai toujours cherché à trouver du positif…
              

              
                La chambre implantable, la perte de cheveux ? Oui, c’est nul, mais c’est grâce à ça que je vais vivre, que je vais guérir !
              

              
                Et puis, souvent, j’ai pris sur moi… Je n’avais pas envie que mes ados (quel âge ingrat pour voir sa mère malade) me voient au fond du trou. Je pense que tout s’est bien passé pour eux en partie parce qu’ils m’ont vue garder le moral la plupart du temps. Ils savaient que c’était dur, mais on a tenu le coup ensemble ! Je sais qu’il faut une sacrée force de caractère pour tout ça, mais sincèrement je me suis toujours dit que ce n’était pas en m’apitoyant sur mon sort que j’allais guérir… J’étais malade, OK, c’est un coup dur, mais il faut continuer à avancer… Et puis, il y avait pire que moi : je n’avais pas de métastases, je répondais bien au traitement, et j’étais super bien entourée.
              

            

            
              Daniela, 44 ans

              
                Ma force est ma famille, mais elle est aussi ma faiblesse.
              

              
                Je vis seule, j’ai essayé de protéger au maximum mes proches, ma mère, ma sœur et mon frère. Mais sans eux et deux de mes amis, je ne serais plus là aujourd’hui. Ils ont été là à chaque étape pendant la bataille. J’ai complètement perdu pied quand, en cours de traitement, la tumeur a grossi et que je la sentais plus que la première fois. Puis une douleur et une grosseur à l’aisselle, comme un œuf dur chaud. Heureusement qu’ils étaient tous là, sinon j’aurais sombré tellement la douleur fut intense en moins d’une semaine.
              

              
                Aujourd’hui, ma force est la beauté dans chaque instant de vie : une bonne odeur de fleur dans un air frais alors qu’il fait très chaud. Le chant des oiseaux à mon réveil. Tout me paraît si beau et si simple, désormais.
              

              
                Maintenant, pour tout le monde, c’est derrière moi, et ils ont pratiquement coupé les ponts car ils ne comprennent pas ma peur de la récidive. Ils ont tourné la page. Mais ce n’est pas si simple, j’aimerais beaucoup, mais non : une tumeur chimiorésistante, retirée vivante avec beaucoup d’emboles vasculaires et deux ganglions atteints ne me permettent pas de tourner la page aussi facilement qu’eux. C’est dans cette non-compréhension que ma famille est devenue ma faiblesse.
              

              
                Ma force est cette vigilance, je sais à quoi j’ai affaire, le triple négatif m’a bien fait comprendre et sentir de quoi il était capable.
              

              
                Aujourd’hui, je vis, je respire, grâce à des femmes qui ont fait partie des tests cliniques et qui ne sont peut-être plus là, pour que j’aie cette chance de vivre.
              

              
                Ma force, ce sont toutes celles qui vivent cette maladie, qu’elles aient perdu ou gagné.
              

              
                J’ai la chance de vivre, j’ai fêté deux ans sans traitement et aucun signe de maladie.
              

            

            
              Valérie, 50 ans

              
                La volonté de voir grandir mes enfants, de connaître mes petits-enfants. J’ai encore plein de choses à vivre, à découvrir. J’ai toujours aimé vivre à fond, profiter de chaque instant, la maladie a accentué cette volonté de vivre.
              

            

            
              Nathalie, 55 ans

              
                Bien évidemment, mes proches ont été ma force : mon mari, mes enfants, toute ma famille, mes amis ainsi que mes collègues. J’ai la chance d’être bien entourée et d’avoir le soutien de tous depuis le début.
              

              
                Et le cancer a mis sur ma route des personnes formidables : des femmes rencontrées en salon chimio ou sur le groupe des Triplettes, ma coupeuse de feu, mon hypnothérapeute et tant d’autres…
              

              
                Cette « parenthèse », comme je l’appelle, m’a permis de prendre soin de moi et de découvrir le yoga, la méditation, le qi gong.
              

              
                Je suis restée positive depuis le début. Je me suis toujours dit que, quelle que soit l’issue de cette épreuve, je mettais tout en œuvre pour en sortir gagnante. Et je suis pour l’instant sur la bonne voie.
              

            

            
              Laura, 39 ans

              
                Mes filles ! Pas question de baisser les bras et de les abandonner, ni plus tard ni pendant les traitements. Être là le matin pour les préparer et les emmener à l’école, le soir pour les récupérer et « faire comme si » la vie normale continuait, pour ne pas les effrayer. Et, bien sûr, la journée, marcher, me reconnecter à la nature et profiter des petits instants simples.
              

              
                En vrai, je considère que je ne fais pas preuve de force, le cancer est arrivé comme un tsunami dévastateur. La prise en charge médicale est immédiate et ne laisse pas le temps de réfléchir. Il faut se battre pour avoir un avenir et surtout pour participer au futur de mes filles. Pas le choix, il faut subir les traitements et avancer, un jour après l’autre, jusqu’au bout du protocole. Par exemple, je n’ai jamais posé de questions sur la suite des traitements. Quand j’étais à l’étape des EC, je me concentrais dessus sans chercher à savoir les effets indésirables du traitement suivant. Une fois que j’y suis parvenue, je me suis renseignée et ai agi en conséquence sans penser aux rayons… Un jour après l’autre, une étape à la fois.
              

            

            
              Véronique, 45 ans

              
                J’ai un naturel optimiste. Je n’ai pas trop regardé Internet. Je savais que c’était le moins bon des cancers du sein, mais je ne voulais pas voir tous les risques, les statistiques. Je me suis jetée dans la bataille sans imaginer que je ne m’en sortirais pas. Je ne pensais même pas que la chimio puisse ne pas marcher. J’ai appelé mes amies proches et leur ai dit que j’aurais besoin d’elles. J’ai été super entourée et ça m’a portée. J’ai eu beaucoup de chance !
              

              
                En ce qui concerne l’activité… La marche m’a permis de me dire que j’avançais, que je n’étais pas au tapis. Je marchais sept à neuf kilomètres par jour, mais j’ai réduit à la moitié de la seconde cure, après une transfusion. Je marchais chaque jour avec une copine différente. Cela permettait de discuter en extérieur en évitant les microbes.
              

              
                J’adore marcher, ça me vide la tête
              

              
                J’ai profité de chaque instant de vie et essayé de voir les bons côtés malgré tout !
              

              
                Je me maquillais et essayais que la maladie ne soit pas visible sur mon visage.
              

            

          

        

      

    
  
    
      
      

      
        
          Quid de la « médecine » alternative ?
        
      

      
        
          
        

      
      
        Je crois très fort en la médecine traditionnelle, tout en laissant la porte ouverte à la médecine alternative. J’ai déjà pris de l’homéopathie pour me soulager de certains maux, testé les Fleurs de Bach, mais je suis quelqu’un de très terre à terre et qui croit énormément à la science.

        Mais non, je n’ai jamais cherché à me soigner par des médecines alternatives. J’ai découvert dès l’annonce de mon cancer que la manière dont vous allez vous faire soigner importait à bon nombre de gens, même des inconnus (hélas !) : « Moi je connais quelqu’un qui a fait un jeûne et qui a guéri de son cancer », ou « Non, mais je veux pas de leur poison, je préfère mille fois me guérir par les plantes », ou encore « Faut que tu fasses une cure d’aloe vera pour guérir ». Ce genre de phrases, j’en ai entendu à la pelle, et j’en entends encore…

         

        Une fois, je me rends à la « pharmacie » herboriste près de chez moi pour acheter une huile essentielle de menthe poivrée, afin d’éviter les nausées au moment de la chimiothérapie (je ne supporte plus le moment où l’on me branche à ma chimiothérapie à cause des odeurs de la Bétadine et des aseptisants qui me remuent le cœur, j’ai besoin de respirer autre chose). Je rentre dans le magasin et j’explique que je suis sous chimiothérapie. La personne commence par me dire : « Bon, déjà, éliminez le sucre », puis me redirige vers le rayon des huiles essentielles et me tend une fiole en m’expliquant : « Celle-ci est antitumorale. » Autant vous dire que ça m’a rendue dingue ! Sans sourciller, le vendeur est-il en train de m’expliquer qu’il a la solution pour guérir mon cancer ?

        Je suis sortie de cette pseudo-pharmacie assez en colère, parce qu’il y a des personnes fragiles qui se font littéralement avoir par des gourous. Peut-être avez-vous entendu parler de ce naturopathe renvoyé devant le tribunal correctionnel de Paris pour « exercice illégal de la médecine et usurpation de la qualité de médecin » après le décès d’un homme atteint d’un cancer ? La victime, âgée de 41 ans à son décès, avait placé toute sa confiance dans ce naturopathe, persuadée que les purges et les jeûnes qu’il lui conseillait le guériraient de son cancer aux testicules, relate Marianne.

        Le naturopathe en question, qui se présente sur un site Internet comme « biochimiste » et « docteur en médecine moléculaire, spécialisé dans la recherche sur les cellules souches cancéreuses du cerveau », propose des stages et des conseils axés notamment sur le crudivorisme. Il a spécifié à son patient « de ne pas se faire soigner, et lui a fait faire des purges et jeûnes, le patient est arrivé à l’hôpital quand il ne pouvait plus rien faire, il a fait une chimiothérapie trois mois avant de mourir », selon Manuel Abitbol, l’avocat de sa veuve. Le naturopathe lui avait interdit toute consultation auprès d’un oncologue et lui vendait des extracteurs de jus une fortune. Pour information, le taux de guérison d’un cancer des testicules est de 97 % (86 % pour un cancer du sein – tous cancers du sein confondus1).

        Des exemples comme celui-ci, il y en a plein ! Chaque fois que je partage en story des histoires de ce type, je reçois bon nombre de messages de personnes qui me racontent que leur tante, voisine, amie, sœur a fait confiance à des pseudo-médecins qui les ont détournées des traitements traditionnels. Tous ne sont plus de ce monde aujourd’hui et laissent des proches endeuillés et en colère.

         

        En 2020, 38 % des signalements à la Mission interministérielle de vigilance et de lutte contre les dérives sectaires (Miviludes) étaient liés au domaine de la santé et du bien-être. Parmi les nouvelles tendances figurent les stages de jeûne extrême ou le crudivorisme, une pratique qui consiste à consommer uniquement les aliments crus2.

         

        Au cours de la période Covid, face à la défiance d’une infime partie de la population envers la médecine traditionnelle et les vaccins, nous avons vu arriver une vague de chimio-sceptiques dans les groupes de soutien face au cancer ou même en physique !

        
          
            
          

        
        Septembre 2021, j’ai rendez-vous avec mon oncologue à la suite de la fin de mon parcours classique avec lui. Il a énormément de retard (environ deux heures) et cinq patients attendent avant moi. Je m’assieds dans la salle d’attente, et on se met à échanger – parce que le lien est beaucoup plus facile quand on sait qu’on est tous là pour la même raison : le cancer. Ma voisine de droite et moi-même discutons de choses et d’autres, et elle finit par me dire qu’elle a un cancer du sein. Je lui demande lequel, elle me répond : « Triple négatif. » Elle est plus âgée que moi, je dirais une petite soixantaine, et a du caractère. On discute chimiothérapie et elle me sort un laconique : « Non, mais moi, je ne veux pas de ce poison, j’ai fait une seule chimiothérapie, j’ai tout arrêté, et je suis en rémission. Je fais confiance à mon corps pour me guérir. » À cette époque, j’avais perdu une quinzaine de triplettes de leur cancer du sein triple négatif, leur cancer s’étant métastasé à différents endroits de leur corps, et les paroles de cette dame m’ont profondément énervée. Je ne me suis pas tue et j’ai répondu par des arguments scientifiques. J’espère que cette discussion lui a permis de réfléchir à ses paroles qui peuvent blesser d’autres malades dans leur parcours.

        
          Les vitamines, plantes, etc.

          Au moment de leur diagnostic, certaines personnes vont chercher de l’appui auprès de leur médecin homéopathe, pharmacien, naturopathe ou autre. N’oubliez pas qu’il faut systématiquement consulter votre oncologue avant la prise de tout complément alimentaire, plantes ou homéopathie afin de vérifier qu’il n’y a pas de contre-indication avec votre traitement.

          Les médecines complémentaires sont là pour vous soulager et ne remplaceront pas les traitements habituels du cancer, que ce soit clair !

          Je comprends que l’idée d’avoir de la chimiothérapie ou immunothérapie vous terrifie, croyez-moi, j’en avais peur, mais cela n’est pas aussi terrible que certains vont vous le faire croire. À partir du moment où vous comprendrez que ces traitements sont là pour vous sauver la vie et tuer les tumeurs, vous les considérerez autrement et trouverez peut-être des produits de médecine complémentaire pour vous soulager…

        

        
          L’acupuncture

          J’ai quand même pu découvrir que d’autres types de médecine alternative, comme l’acupuncture, pouvaient soulager le corps pendant les chimiothérapies en reboostant les globules blancs, tout en étant remboursées dans le cadre de l’ALD (affection longue durée).

          Eh oui, l’acupuncture, à condition d’être effectuée par un vrai médecin généraliste, un.e dentiste, un.e vétérinaire ou un.e sage-femme (les quatre professions médicales qui ont le droit d’exercer ce soin), est prise en charge par la Sécurité sociale et remboursée si ce praticien est conventionné secteur 1.

           

          J’ai personnellement grandi avec des parents qui allaient chez l’acupuncteur au moins une fois par mois, et qui nous faisaient patienter dans la salle d’attente. De temps en temps, nous allions les voir, impatients que nous étions. J’ai été traumatisée par cette expérience, mais j’ai fini par tester lorsque j’étais enceinte de ma fille, car le CHU de Rouen propose gratuitement cette pratique dans le cadre de la préparation à l’accouchement. J’en avais bénéficié pour essayer d’ouvrir mon col (et ça m’avait aidée).

          Je déteste ça, mais j’étais prête à tout pour avoir un accouchement par voie basse, et à partir du moment où l’hôpital public le propose également, cela veut quand même dire que ça fonctionne et que c’est reconnu…

          Quand j’ai eu mon diagnostic de cancer du sein, ma meilleure amie s’est mis en tête de me trouver un médecin acupuncteur pour m’aider pendant mes chimiothérapies. Par chance, à Rouen, il y en a plusieurs qui se connaissent et qui proposent un suivi pendant la période des traitements. Me concernant, on s’y est pris un peu tard, mais on a réussi à avoir une séance quelques jours après ma première séance d’EC (une chimio difficile avec des effets secondaires de type fatigue extrême, nausées atroces qui peuvent clouer au lit pendant plusieurs jours). Cela m’a énormément aidée et permis de diminuer les nausées ainsi que de booster les globules blancs. Chaque fois que nous avions les résultats de ma prise de sang, mon acupunctrice boostait mes globules blancs pour éviter que ma prochaine séance de chimiothérapie ne soit reportée.

          Quand j’étais ménopausée (chimio-induite, à cause des traitements), l’acupuncture m’a permis d’atténuer les effets et de moins subir les bouffées de chaleur nocturnes, par exemple, et même de mieux dormir…

          Trois jours avant ma mastectomie, j’y suis allée pour m’aider à mieux la vivre et baisser mon anxiété au minimum, à tel point que j’avais oublié que j’étais allée faire de l’acupuncture juste avant mon opération. J’étais hyper détendue alors que cela me stressait terriblement… L’acupuncture a vraiment marché pour moi – vraiment ! Je continuerai de me battre pour que la prise en charge persiste. L’acupuncture, dispensée par des médecins, est loin d’être de la « fake med » et devrait être encore mieux connue des oncologues, qui la recommandent généralement en fin de parcours pour aider à supporter la fatigue, alors que des séances devraient être prescrites dès le début3.

          
            
              Un conseil
            

            
              Pour savoir s’il y a un acupuncteur conventionné près de chez vous, rendez-vous sur : https ://acupuncture-medic.fr

            

          

        

        
          Et les soins de support, dans tout ça ?

          Comme je vous le disais, je crois très fort en la science et la médecine traditionnelles, mais je sais aussi que d’autres soins peuvent être très utiles en complément – certains rentrent même dans les protocoles de soins en chimiothérapie comme « soins de support ».

          Pendant de nombreuses années, les oncologues n’étaient là que pour soigner les patients avec leurs protocoles standard. On ne pensait pas au bien-être du patient et on ne connaissait pas encore les bienfaits des soins de support.

          Expression traduite de l’anglais supportive care, les « soins oncologiques de support » sont définis comme l’ensemble des soins et soutiens nécessaires aux personnes malades tout au long de la maladie. Ils se font en association avec les traitements spécifiques contre le cancer éventuellement mis en place4.

          L’INCa (Institut national du cancer) a établi un document, « Axes opportuns d’évolution du panier de soins oncologiques de support », en octobre 2016. Ce document définit notamment le « panier-référentiel », qui est constitué d’un socle de base de quatre soins de support, complété par cinq soins de support complémentaires, l’ensemble formant le nouveau socle de base « élargi » ou panier « actualisé » :

          
            	
              Le socle de base, constitué de 4 soins de support :

              
                	
                  la prise en charge de la douleur

                

                	
                  la prise en charge diététique et nutritionnelle

                

                	
                  la prise en charge psychologique

                

                	
                  la prise en charge sociale, familiale et professionnelle

                   

                

              

            

            	
              Les 5 soins de support complémentaires :

              
                	
                  l’activité physique

                

                	
                  les conseils d’hygiène de vie

                

                	
                  le soutien psychologique des proches et aidants des personnes atteintes de cancer

                

                	
                  le soutien à la mise en œuvre de la préservation de la fertilité

                

                	
                  la prise en charge des troubles de la sexualité

                

              

            

          

          ➥ La sophrologie (plan cancer de 2014-2019)

          La sophrologie permet d’accompagner les personnes confrontées au cancer dès l’annonce du diagnostic et jusqu’à la fin des traitements. Cette technique psychocorporelle mise au point par le neuropsychiatre Alfonso Caycedo dans les années 1960 repose sur trois axes :

          
            	
              des techniques de relaxation dynamique ;

            

            	
              des exercices de respiration ;

            

            	
              un travail de visualisation réalisé lorsque la personne se trouve dans un état de conscience « sophroliminal » (entre l’état de veille et de sommeil).

            

          

          La sophrologie est là pour limiter l’anxiété au maximum, et une grande majorité de centres de lutte contre le cancer la proposent aujourd’hui en soin de support.

           

          ➥ Les soins du corps

          À Becquerel, une véritable salle de soins a été installée à proximité des salles de radiothérapie. À l’intérieur, on se croirait dans un véritable spa (et, croyez-moi, je les ai quasiment tous écumés). J’ai eu droit à trois soins durant mes traitements, et même si je n’ai pas pu tout avoir (car, avec le Covid, les soins du visage n’étaient pas possibles, par exemple), cela m’a permis quand même de parler soins du corps et de profiter d’un véritable moment de bien-être.

          
            
              Un conseil
            

            
              Pour tous ces soins, n’hésitez pas à vous renseigner auprès de votre infirmière de coordination au début de votre parcours. Généralement, trois séances sont incluses dans chaque spécialité.

              De quoi découvrir des choses qu’on n’aurait jamais testées.

            

          

          
            
              Témoignage
            

            
              
                Valérie, 50 ans

                Assistante de direction dans un groupement professionnel à temps partiel et réflexologue l’autre partie du temps, sans activité professionnelle aujourd’hui, diagnostiquée d’un cancer triple négatif en 2018, en situation métastatique depuis 2019, toujours en traitement pour essayer de contenir la maladie et d’avoir la meilleure qualité de vie possible.

                 

                
                  J’ai toujours été très attirée et intéressée par les médecines complémentaires. « Complémentaire » est le terme que j’utilise, et non « alternative »… La médecine complémentaire « complète » la médecine allopathique et ne la remplace pas. Ce n’est pas l’une ou l’autre : c’est la médecine allopathique plus une médecine complémentaire. Je trouve très important de le signaler !
                

                
                  J’étais, avant le diagnostic du cancer, suivie par une naturopathe, une praticienne en médecine chinoise, un ostéopathe, une réflexologue, et je prenais de temps à autre des granules d’homéopathie.
                

                
                  Depuis le diagnostic, je continue l’acupuncture, la réflexologie, l’ostéopathie. Ma naturopathe, très professionnelle, n’a pas voulu continuer à me suivre pendant les traitements pour ne pas interférer avec les traitements de chimio.
                

                
                  Je n’ai jamais eu affaire à des charlatans, car j’ai toujours soigneusement vérifié les formations des personnes que je consulte. Les conseils et avis d’autres clients sont aussi bons à prendre (« clients » et non « patients »… Ne jamais aller voir un thérapeute qui parle de ses patients alors qu’il n’est pas médecin ! À coup sûr, c’est un charlatan, ou une personne qui se prend pour un médecin, ou qui a échoué dans ses études de médecine…).
                

                
                  
                  Je n’ai jamais ressenti de pression pour tester ces thérapies, car je suis très ouverte et intéressée par elles. Je suis également « réceptive », ce qui n’est pas le cas de tout le monde. Il y a en effet parfois une pression de vouloir tout faire pour guérir, « tenter le tout pour le tout ». J’ai envie de dire que si nous ne sommes pas intéressés par une séance d’hypnose, de sophrologie, de réflexologie, etc., avant d’être atteint d’un cancer, il ne faut pas se forcer et y avoir recours coûte que coûte.
                

                
                  Si l’on souhaite essayer une médecine complémentaire, il faut y aller sans attendre un miracle, mais espérer une meilleure qualité de vie. EN AUCUN CAS cela ne doit remplacer le traitement prescrit par votre médecin/oncologue/radiothérapeute.
                

                
                  Les médecines complémentaires, par définition, complètent les traitements, aident à gérer le stress, les problèmes de sommeil, les effets indésirables des chimios, mais n’ont pas vocation à guérir.
                

                Il est vraiment nécessaire de vérifier les formations des thérapeutes consultés. Certaines personnes ont des « diplômes » de formations dispensées en quelques heures (un ou deux week-ends) et via Internet !

                
                  Je crois en la force des médecines complémentaires, et c’est pourquoi j’insiste sur la nécessité d’une formation sérieuse. Une spécialisation en oncologie est presque une nécessité pour prétendre aider un malade du cancer ! En tout état de cause, une formation validée par un diplôme RNCP (Répertoire national des certifications professionnelles), Qualiopi, ou l’inscription à la fédération nationale de sa spécialité, est un véritable plus.
                

                
                  Ce n’est pas un gage de compétence, mais le thérapeute est au minimum formé correctement, avec des heures de pratique en présentiel.
                

                
                  Des soins de support sont proposés dans les centres de soins, c’est une bonne option pour tester les médecines complémentaires, avec des praticiens choisis pour leurs compétences.
                

              

            

          

        

      

      
        
          1. Source : https://www.marianne.net/societe/police-et-justice/jeune-et-pendule-pour-soigner-un-cancer-un-naturopathe-face-a-la-justice

        
        
          2. Source : https://www.radiofrance.fr/franceinter/la-miviludes-recoit-de-plus-en-plus-de-signalements-5871777

        
        
          3. Source : https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/29128952/

        
        
          4. Source : https://www.e-cancer.fr/Patients-et-proches/Qualite-de-vie/Soins-de-support/Definition

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          
            ❛❛ Je propose ainsi un accompagnement en parallèle de l’éventuel traitement médical. Pendant la consultation, nous échangeons sur le cancer, mais aussi sur tous les autres aspects de sa vie. Une personne qui a un cancer n’est pas que ça. ❜❜
          
        
        

        
          Interview de Fiona Bernard, doula et naturopathe 
        
      

      
        
          
            Peux-tu te présenter ?
          

          Je suis doula et naturopathe, spécialisée dans l’accompagnement de la femme et notamment de la périnatalité (préconception, grossesse, post-partum). Je suis l’autrice du livre Ma grossesse naturo1.

          J’offre un accompagnement holistique, c’est-à-dire qui prend en compte la globalité de la personne. Je propose des consultations et des accompagnements sur plusieurs mois aux femmes qui souhaitent prendre soin d’elles et prioriser leur santé et leur bien-être.

        

        
          
            Peux-tu nous expliquer ce qu’est la naturopathie ?
          

          La naturopathie est une approche de la santé au naturel, qui se fonde sur le principe de l’énergie vitale (responsable de notre bonne santé et de la capacité de notre corps à guérir). Selon l’Organisation mondiale de la santé, la naturopathie est la troisième médecine traditionnelle mondiale, après les médecines traditionnelles chinoises (MTC) et indiennes (ayurveda).

          En naturopathie, on prend en compte la globalité de la personne (c’est le principe de l’holisme). La personne n’est pas résumée à ses symptômes, mais est considérée sur le plan physique, mental, émotionnel, énergétique, social…

          Pour accompagner quelqu’un, le ou la naturopathe réalise une anamnèse (un ensemble de questions) et un bilan de vitalité. Cela lui permet d’élaborer un programme d’hygiène vitale, en se basant sur des techniques naturelles : alimentation, exercice physique, relaxation, phytothérapie, massages, respiration… La boîte à outils est très vaste, et chaque naturopathe a ses spécialités. Le ou la naturopathe est un « éducateur » de santé. Il aide la personne vue en consultation à mieux comprendre son corps et à améliorer son hygiène de vie. Être en bonne santé, ce n’est pas simplement ne pas être malade, c’est ressentir un bien-être global.

        

        
          
            Comment faire la différence entre un bon naturopathe et un mauvais ?
          

          Le métier de naturopathe n’est pas réglementé par l’État. Cependant, il existe des syndicats de naturopathie (comme la Fena ou le Syndicat des professionnels de la naturopathie) qui n’acceptent en adhérents que les personnes ayant suivi une formation de 1 200 heures minimum. Il est à mon sens indispensable de se renseigner sur le ou la naturopathe et sur sa formation. Certains naturopathes s’installent à leur compte après une formation de 40 heures sur Internet… Comme pour tout métier, il y a des charlatans (et ils font généralement beaucoup de bruit !).

          Si le ou la naturopathe a un site web, vous devriez déjà y trouver plusieurs informations sur sa formation, sa façon de voir le métier…

          Je vous encourage à échanger en amont de la prise de rendez-vous pour voir si le feeling passe bien. Je propose par exemple des appels découverte (gratuits) qui me permettent d’échanger pendant trente minutes avec la personne sur sa ou ses problématiques, et de voir si je suis la bonne personne pour l’accompagner. Le relationnel est très important dans ce type d’accompagnement, et vous méritez d’avoir en votre naturopathe quelqu’un de bienveillant et qui vous soutient sans jugement.

          Enfin, un.e naturopathe ne se définit jamais comme un médecin, ne peut poser aucun diagnostic et ne doit jamais vous demander d’interrompre un traitement.

        

        
          
            On entend beaucoup de naturopathes parler de traitement anticancer, etc. Peux-tu nous dire quelle est normalement la position de la naturopathie vis-à-vis du cancer ?
          

          Un.e naturopathe ne guérit pas. Ni le cancer ni autre chose, d’ailleurs. Aucune personne au monde ne devrait pouvoir dire « je peux guérir le cancer » ou « j’ai un traitement préventif pour que vous n’en ayez jamais ».

          Il est certain qu’on met plus de chances de son côté pour éviter d’avoir un cancer quand on a une bonne hygiène de vie (une alimentation nutritionnellement intéressante, de l’exercice physique, un bon sommeil, peu ou pas d’alcool, de tabac, etc.). Mais cela ne suffit pas toujours, et il est dangereux d’être dans une vision réductrice des maladies. Un cancer peut avoir de multiples origines.

          Pour un cancer, un.e naturopathe devrait se poser comme une personne soutenante qui accompagne sur l’hygiène de vie, en parallèle du traitement médical. Nous pouvons également soulager certains effets secondaires des traitements.

          Il est primordial que médecins et naturopathes (et autres professionnel.les) travaillent ensemble, pour qu’il n’y ait pas d’interférences dans les traitements et que la personne bénéficie du meilleur accompagnement pluridisciplinaire possible.

        

        
          
            Quel est ton rapport avec les personnes qui ont un cancer et qui te contactent ? Quel suivi leur proposes-tu ?
          

          Je me permets de refuser de suivre en naturopathie une personne qui n’a pas de suivi médical. Il est pour moi indispensable que la personne soit suivie par un.e oncologue ou un autre médecin pour qu’un traitement adapté soit mis en place et pour que j’aie quelqu’un à qui m’adresser en cas de besoin.

          Je propose ainsi un accompagnement en parallèle de l’éventuel traitement médical (éventuel, car il y a également des personnes sous surveillance, en rémission). Pendant la consultation, nous échangeons sur le cancer (comment la personne l’a appris, quels sont les effets secondaires qu’elle remarque, a-t-elle des peurs par rapport à la maladie, etc.), mais aussi sur tous les autres aspects de sa vie. Une personne qui a un cancer n’est pas que ça.

          Souvent, lors des rendez-vous médicaux, le cancer est l’unique sujet de discussion. Dans les consultations de naturopathie (qui sont longues, environ une heure et demie pour une première, puis une heure pour les suivis), nous avons le temps de parler de plein de choses : de l’alimentation (souvent difficile pendant les traitements), du sommeil, du stress, des enfants, du travail…

          La naturopathie et la médecine fonctionnent à merveille ensemble, surtout quand les ego sont mis de côté et que le seul objectif est le bien-être et l’amélioration de l’état de santé de la personne.

        

      

      
        
          1. First Éditions, 2021.

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          Jeûne, sucre et légendes urbaines…
        
      

      
        
          
        

      
      
        Toute personne qui a un cancer a forcément reçu comme « conseil non sollicité » de la part de proches ou d’inconnus d’arrêter le sucre…

         

        Savez-vous d’où vient cette idée folle que le sucre nourrit les cellules cancéreuses ?

         

        Lorsque l’on passe un TEP/PET scan, censé voir si nous avons des métastases à distance de l’organe principalement touché par notre cancer du sein, nous devons être à jeun depuis au moins six heures. On nous injecte un produit spécifique ; le plus fréquemment utilisé est le FDG (18 fluorodésoxyglucose plus exactement), une sorte de sucre fluoré (glucose radioactif) dont la durée de vie dans l’organisme n’excède pas deux heures (le risque d’irradiation pour le patient est donc négligeable).

        Dans une tumeur cancéreuse, les cellules se multiplient de manière intense. Cette multiplication anarchique, qui est la définition même du cancer, exige une forte activité métabolique des cellules cancéreuses, ce qui les amène à consommer beaucoup de glucose (donc du sucre) comme source d’énergie.

        Le 18 fluorodésoxyglucose est utilisé par la cellule comme le glucose. Ainsi, après une injection intraveineuse, ce traceur va s’accumuler préférentiellement dans les cellules cancéreuses et les rendre visibles.

        Néanmoins, d’autres organes sont de grands consommateurs de glucose (cerveau, cœur, muscles, certains tissus infectés, ainsi que les reins, qui tendent à l’accumuler). Ils vont également être très visibles sur un TEP qui, de ce fait, n’est pas la meilleure technique pour repérer une éventuelle tumeur dans ces organes1.

        Ainsi, les patientes qui viennent d’apprendre leur maladie et à qui l’on explique à peine ce processus scientifique pensent à tort qu’il faut qu’elles se privent de sucre pour tuer leur cancer (et certains charlatans ne se privent pas de colporter ces rumeurs, ça alimente leur business pour mieux vendre des stages de jeûne derrière !).

        Le sucre ne crée pas la tumeur, il la révèle, tout simplement.

         

        En 2007, le psychiatre David Servan-Schreiber a publié un livre, Anticancer, et des vidéos où il affirmait que l’éviction du sucre permet de ralentir la prolifération des cellules cancéreuses et participe à la guérison : « Le sucre crée de l’inflammation dans le corps, et le cancer a besoin de l’inflammation pour grandir, se multiplier et envahir les tissus avoisinants et se répandre dans l’organisme. Il a besoin de cette inflammation alimentée par le sucre. »

        Ce livre a été vendu à 1 million d’exemplaires dans le monde. Vous imaginez donc les dégâts d’une telle affirmation, alors qu’elle a été réfutée par de nombreuses études scientifiques…

         

        Attention, je ne suis pas non plus une grande supportrice du sucre, mais il faut apporter des nuances : notre corps a besoin de glucose pour fonctionner.

        Si ce sujet vous intéresse et que vous avez envie d’améliorer votre alimentation en contrôlant votre taux de glycémie, je vous recommande mille fois l’excellent livre Faites votre glucose révolution de Jessie Inchauspé aux éditions Robert Laffont. Elle y explique la différence entre les types de glucides :

         

        Les glucides simples sont représentés essentiellement par :

        
          	
            le saccharose ou sucre blanc raffiné

          

          	
            le lactose présent dans le lait et certains produits laitiers

          

          	
            le fructose contenu dans les fruits

          

        

        Les glucides complexes : il s’agit de plusieurs molécules de glucides simples qui sont transformées en glucose au cours de la digestion. On les trouve dans le pain, les pâtes, le riz, les céréales, certains légumes frais ou encore les légumes secs. Les fibres, contenues dans les fruits, les légumes ou les céréales complètes, qui font partie des glucides, n’ont pas d’impact sur la glycémie.

         

        Le glucose est une source d’énergie importante pour nos cellules, nous avons besoin de 200 grammes de glucose par jour pour que notre corps fonctionne correctement, dont 130 grammes rien que pour notre cerveau ! Présent naturellement dans notre organisme, il est également apporté par les aliments. Concrètement, le corps décompose les hydrates de carbone contenus dans les aliments pour les transformer en glucose. Il s’agit en fait d’un sucre simple qui a une fonction de carburant pour notre organisme.

        Le glucose est ensuite transporté par le sang jusqu’aux organes. Il peut être stocké dans les muscles ou dans le foie, et est libéré en cas d’efforts physiques soudains.

         

        On sait clairement aujourd’hui que l’excès de sucre n’est pas bon pour la santé et entraîne surpoids, dérèglement de la glycémie.

        Le fructose à haute dose provoquerait en effet une augmentation rapide des triglycérides et du cholestérol sanguin. Il favoriserait ainsi le surpoids, les pathologies du foie et les maladies cardio-vasculaires. On évite donc le sirop de glucose (présent dans une très grande majorité de produits industriels), et si l’on a envie de manger sucré, on choisit plutôt des fruits non transformés (autant avoir les fibres…), un carré de chocolat noir, un yaourt grec auquel on ajoute des myrtilles, framboises ou tout autre fruit de saison !

         

        Je n’ai découvert ce livre que très récemment, et il a déjà révolutionné ma vie ! En seulement une semaine, 1,2 kg en moins sur la balance alors que je stagne depuis des mois et des mois. Je ne suis plus fatiguée, et je ne me prive pas… La seule chose que j’ai changée, c’est de manger salé et non plus sucré le matin, et de changer l’ordre où j’avale mes aliments : légumes en premier, puis protéines et enfin féculents. C’est ce qui est expliqué dans le livre de Jessie Inchauspé, et je n’ai aucune sensation de manque de sucré, c’est assez surprenant, je trouve !

        Après, si j’ai envie de me faire plaisir avec une très bonne pâtisserie, je le fais ! Pareil l’été avec les glaces. J’essaie juste de trouver le bon dosage pour ne pas tourner à l’addiction de sucre, qui, elle, est mauvaise pour la santé !

        
          
          Après le sucre, place au mythe sur le jeûne !

          Je ne compte plus le nombre de mails que j’ai pu recevoir à ce sujet quand j’ai annoncé mon cancer. La cause ? Le reportage controversé d’Arte de Xavier de Lestrade, Le jeûne, une nouvelle thérapie ?, qui parle des travaux de Valter Longo, gérontologue italo-américain et professeur de biologie, spécialisé en biologie cellulaire et en génétique.

          Il y parle de cette séduisante idée qui consiste à se priver de manger quelques jours avant la chimiothérapie pour affaiblir les cellules cancéreuses, ce qui permettrait de mieux en supporter les effets secondaires et stimulerait en prime le système immunitaire grâce à la régénération cellulaire. Il faut savoir que cette pratique n’a encore jamais démontré son efficacité chez l’être humain, comme le rappellent les membres du réseau NACRe dans leur rapport d’expertise sur le sujet, en 2017. Au contraire, les études cliniques montrent que les patients en cancérologie perdent du poids et de la masse musculaire. Or, durant les traitements, l’amaigrissement est justement à éviter car il augmente la toxicité médicamenteuse, ce qui peut aboutir à l’arrêt des traitements. La dénutrition est ce qui fait le plus peur aux oncologues durant votre traitement, qui sont plutôt ravis de vous voir prendre du poids au lieu d’en perdre. Et cela se comprend, même si c’est quelque chose de difficile à assumer en post-traitement (je sais de quoi je parle, j’ai pris quasiment 9 kilos !)

        

        
          Qu’est-ce que le jeûne intermittent ?

          Il s’agit de la privation partielle ou totale (à l’exception, le plus souvent, d’eau) de toute alimentation pendant une période. Le jeûne intermittent est un type de jeûne qui consiste à alterner des périodes de prise alimentaire et des périodes de restriction plus ou moins longues, il est donc possible de boire de l’eau pendant ce jeûne.

        

        
          ➥ Comment cela fonctionne ?

          • Le jeûne intermittent 16/8

          Sur une journée de vingt-quatre heures, on ne s’alimente pas pendant seize heures, et l’alimentation normale se fait sur une période de huit heures. Il s’agit concrètement de sauter un repas, soit le petit déjeuner, soit le dîner. C’est celui qui est généralement le plus pratiqué.

          • Le jeûne intermittent un jour sur deux

          Comme son nom l’indique, il consiste à manger normalement un jour et à restreindre fortement ou complètement son apport calorique le jour suivant.

          • Le jeûne intermittent 5:2

          Il consiste à manger normalement cinq jours dans la semaine et à jeûner deux jours (consécutifs ou non). Les jours de jeûne, une petite prise alimentaire ne dépassant pas les 600 calories (sur les deux jours) est autorisée.

           

          Ici, il ne s’agit pas d’arrêter vos traitements, mais de limiter votre alimentation avant ou après votre séance de chimiothérapie pour en limiter les effets secondaires.

           

          J’ai essayé une seule fois de jeûner avant une chimiothérapie, j’ai été malade comme jamais.

          J’ai compris que mon corps avait besoin de forces et de nourriture, et je lui en ai donné, sans culpabiliser.

           

          Faites ce que bon vous semble niveau alimentation, sans vous mettre en danger, mais, par pitié, n’arrêtez aucun traitement…

        

      

      
        
          1. Source : https://www.vidal.fr/sante/examens-tests-analyses-medicales/tomographie-emission-positons-petscan.html

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          Affronter la mort
        
      

      
        
          
        

      
      
        J’ai toujours eu peur de la mort. La première fois que j’en ai entendu parler et que j’ai compris ce que cela voulait dire, j’avais 4 ans. Une petite cousine avait eu un accident domestique et était décédée tragiquement à l’âge de 1 an. Je me rappelle, quand ma mère nous a annoncé la nouvelle, j’ai ri. Car je ne savais absolument pas ce que cela voulait dire. Je me souviens d’avoir pris une claque de sa part et elle a ajouté que ce n’était pas drôle du tout. Avec ce geste et son regard triste et en colère, j’ai compris à ce moment-là ce que signifiait mourir et j’ai été en larmes. J’ai perdu ensuite mon grand-père paternel l’année de mes 13 ans, et je n’ai fait que pleurer. C’était la première fois que j’étais confrontée directement au chagrin alors que j’étais adolescente, me prenant concomitamment toutes les émotions liées à mon âge.

        J’ai perdu ensuite trois camarades de classe avant mes 20 ans : deux de suicide et un d’un accident vasculaire. Je me souviens du chagrin des parents de ces amis, et de la tristesse qui envahissait mon cœur quand je pensais à eux. Cela me semblait irréel et injuste.

        Quand les attentats du 13 novembre 2015 se sont déroulés dans notre quartier, j’ai été complètement sous le choc. Du fait d’une série d’imprévus tout au long de la journée, nous n’étions pas sortis au restaurant ce soir-là comme nous l’avions prévu, juste en face du Petit Carillon1. J’ai longtemps culpabilisé et pleuré les innocentes victimes de ces actes barbares, comprenant une fois de plus que la vie ne tient qu’à un fil.

        J’ai été de nouveau confrontée à la mort lors de ma deuxième grossesse. Deux personnes de mon entourage ont perdu leur bébé au cours de cette période : une à la naissance et une à la fin de sa grossesse. J’étais sur le point d’accoucher et j’avais égoïstement très peur que le sort ne s’acharne sur moi… C’est ainsi qu’à la naissance de ma fille j’ai surtout versé des larmes de soulagement quand je l’ai enfin entendue pleurer.

        La mort fait partie de la vie, c’est ce que j’ai pleinement appris au fil de ces années. Mieux vaut l’appréhender comme telle et en faire une compagne de vie.

         

        L’annonce de mon cancer m’a fait l’effet d’une bombe. J’ai eu cette impression que ma vie allait s’achever sans que j’y sois le moins du monde préparée. La mort s’insinuait une fois de plus dans mon existence.

        Les larmes n’ont fait que couler. J’imaginais déjà mon enterrement et mes jeunes enfants devant le cercueil de leur mère. J’ai culpabilisé, bien sûr. Aucun petit enfant ne devrait devenir orphelin ! Surtout j’avais cette peur panique qu’ils ne se souviennent absolument pas de moi ! Cela me terrorisait.

        Quand mon cerveau a commencé à se mettre en pilote automatique – c’était une question de survie mentale –, il m’arrivait de m’effondrer en imaginant l’épée de Damoclès au-dessus de ma tête. C’était vertigineux !

        Puis j’ai commencé la chimio, et un documentaire est sorti sur Netflix, Survivre à la mort. J’ai ressenti le besoin de le regarder. J’affrontais la mort avec mon cancer, mais j’avais aussi besoin de m’y frotter avec ce documentaire. Et j’ai sincèrement bien fait, car j’en suis ressortie apaisée. Pour la première fois de ma vie, je n’avais plus peur de la mort, je l’accepterais si c’était mon destin.

        Tout le monde y est un jour confronté, et je me suis accrochée à la possibilité d’une forme de vie après la mort. Que l’on y croie ou pas, cela m’a, moi, confortée dans cette éventualité.

        Dans le documentaire que je viens de mentionner, il y a plusieurs passages qui m’ont soulagée ; cette phrase simple, « la mort n’est pas la fin », m’a permis de relativiser. Que vous soyez ou non malade d’un cancer, je vous conseille vivement de regarder ce documentaire pour apaiser vos craintes ou découvrir ce que donnent à entendre les doutes des personnes interrogées. Moi qui peux être sceptique sur plein de sujets, je l’ai trouvé apaisant pour la femme malade que j’étais alors.

        Je n’étais pas en phase terminale d’un cancer, mais en stade 2 d’un cancer du sein, certes agressif, mais qui jusqu’à présent s’était concentré uniquement dans mon sein. Alors, forcément, je n’avais pas la même sensibilité qu’une personne dans l’impossibilité de guérir, mais cela m’a vraiment fait du bien pendant la suite des traitements, et c’est encore le cas aujourd’hui.

         

        Comme je l’ai dit plus haut, la veille de ma quatrième EC, mon grand-père est décédé de son cancer des poumons en stade 4, détecté en même temps que le mien. Je n’ai pas pu aller à son enterrement, et je n’ai toujours pas vraiment pris conscience de son départ.

        Sa mort n’a pas pu être anticipée, et j’ai été tellement en colère contre mon cancer à ce moment-là ! Je n’ai pas pu aller lui rendre visite pendant ses deux derniers mois de vie – confinement numéro deux et chimios de mon côté obligent –, et je n’ai pas pu aller enregistrer sa voix ou ses confidences comme j’aurais aimé le faire. Je n’ai plus le son de sa voix en dehors de ma tête, et l’entendre me manque beaucoup…

        
          
            Une idée-conseil
          

          
            Cela m’a fait penser que nous devrions tous nous enregistrer pour laisser une trace, des messages audio à nos proches, ou juste le son de notre voix qui pourra les réconforter en cas de disparition.

            Si cela vous intéresse, vous pouvez enregistrer vos confidences avec l’application Dictaphone de vos smartphones ! Et mettez-les ensuite sur clé USB ou envoyez-les sur une adresse mail (ça occupe peu de place !).

            C’est vraiment précieux et ça ne prend pas longtemps à faire.

            Et quelle belle surprise pour vos proches quand ils découvriront ces vocaux de vous !

          

        

        Parce que ce qui nous effraie avec la mort, outre l’inconnu, ce ne serait pas le fait de disparaître totalement, comme si nous n’avions jamais existé ? Que du jour au lendemain plus personne ne se souvienne de nous ? Personnellement, c’est ce qui me terrorise le plus. Qu’on ne se souvienne plus de moi, de mon rire, de l’odeur de mon cou, des grains de beauté qui entourent ma bouche, de la couleur de mes yeux, de mes trois cicatrices sur mon buste, du son de ma voix. La peur de mourir est là.

        Disparaître totalement et devenir poussière…

         

        Alors je prends des photos, des vidéos. Je documente pour mes proches.

        J’ai bien sûr peur que mes enfants n’appellent une autre que moi « maman ». Je n’ai pas honte de l’écrire. Moi qui les ai portés et tant désirés, c’est ma plus grosse source d’angoisse. Je veux être dans leurs mémoires jusqu’au bout, je ne veux pas être un vague souvenir de leur enfance. C’est ce qui m’a permis de tenir pendant tous mes traitements et qui est la principale motivation de toute mère qui se bat. Survivre pour ses enfants…

         

        Il y a quelques mois, j’ai appris le décès d’une des plus sympathiques filles que j’aie eu la chance de connaître il y a plus de dix ans. Elle est morte d’un lymphome foudroyant, découvert après la naissance de son enfant. Sa disparition a été l’une des plus grosses claques que j’aie reçues dans ma vie et m’a complètement anéantie.

        Bien sûr que l’on projette nos propres peurs sur les autres. J’ai été en colère, car je sais que son bébé va grandir sans avoir de souvenirs de sa fabuleuse mère. Cela m’a brisé le cœur.

        C’est la première fois que je perds quelqu’un que je connais vraiment d’un cancer fulgurant en étant si jeune.

        Cela m’a rappelé que, effectivement, le cancer touche tout le monde, sans distinction d’âge, de sexe ou autre…

        Cela m’a rappelé aussi de profiter de mes enfants au maximum et de leur laisser mille et un souvenirs. D’embrasser celui que j’aime plus souvent et d’oublier des rancœurs passées. D’aimer la vie encore plus intensément et de relativiser les problèmes du quotidien qui commençaient de nouveau à me plomber. La vie est très belle, mais elle est bien trop courte, et parfois si cruelle qu’il faut en profiter le plus possible.

         

        Après avoir regardé Survivre à la mort, diffusé à partir de janvier 2021, j’ai découvert le dessin animé Soul, sorti sur Disney+ en octobre 2020, qui parle de la vie après la mort, mais aussi du commencement de la vie. Je ne vais pas tout vous raconter, mais ce dessin animé est tombé à pic ! Encore une fois, cela m’a permis de réfléchir à la mort et à la trace que l’on laisse de notre passage après notre départ, à l’intérêt de la vie humaine. J’ai été bouleversée. Ce dessin animé est une petite pépite sur ce sujet bien trop tabou dans notre société.

        Comment se fait-il que l’on en parle si peu ? Avons-nous collectivement peur de la mort ?

        Si vous y prêtez attention, le lexique de la mort est assez particulier.

        On préfère dire « elle est partie », ou « elle est allée rejoindre les étoiles », « elle nous a quittés », plutôt que « elle est morte » ou « elle est décédée ».

         

        J’ai toujours appelé un chat un chat, comme j’ai toujours préféré dire que j’avais un cancer plutôt qu’un crabe ou crabus, ou lui donner un petit nom.

        J’ai toujours dit « elle est décédée », mais force est de constater que mon langage a évolué ces dernières années. Sûrement pour ne pas heurter les plus sensibles face à la mort, j’ai adapté mes phrases. J’annonce les décès par « elle a rejoint les étoiles » quand je parle d’une triplette décédée dans mes stories Instagram.

        Je ne sais d’ailleurs même plus quand j’ai commencé à parler de ces décès. Je sais juste que je l’ai fait pour que l’on se rende compte que, parmi les 12 000 femmes qui meurent chaque année d’un cancer en France, il y avait Aude, 35 ans, maman d’un petit garçon de 3 ans, ou Tiffany, 34 ans, maman de deux enfants de moins de 4 ans, ou bien Vanessa, maman de trois enfants… Ces filles, je les ai côtoyées sur notre groupe de discussion, des amitiés se sont créées, et ensemble, on a pu être nous-mêmes. Fortes et faibles à la fois, en ayant peur de la mort et de laisser nos enfants ou nos proches.

        On ne se battait pas pour nous, mais pour eux. On affrontait la mort pour voir nos enfants grandir…

        Et ensemble on pleurait le départ de nos sœurs triplettes. Des proximités avec certaines m’ont brisé le cœur à l’annonce de leur décès. J’en ai appris certains par des lectrices, qui ne savaient pas forcément que je parlais en privé avec leurs amies. D’autres en allant sur notre groupe de soutien.

        À chaque départ, cette désagréable sensation de ne pas avoir été assez présente pour les aider m’envahit.

        Nous sommes 9 000 chaque année en France à être diagnostiquées d’un cancer du sein triple négatif, et environ 1 000 sur ce groupe. Nous étions à peine 600 quand je l’ai rejoint en octobre 2020…

        À chaque annonce de décès, nous pleurons notre sœur, et avons encore plus la rage contre ce cancer qui vient faucher des femmes qui avaient toute la vie devant elles…

         

        Les annonces de décès me touchent, bien entendu. Mais je me protège au maximum. Comment ne pas s’identifier quand on apprend qu’une jeune femme diagnostiquée en même temps que nous a métastasé pendant les traitements et n’est plus de ce monde, dix-huit mois après l’annonce de son cancer ?

         

        Je suis en colère contre cette maladie de merde, mais je garde tout pour moi. Comment expliquer à mon entourage mon désarroi face à la mort de personnes qui leur sont inconnues ? Il faut le vivre pour comprendre que nous sommes devenues une (grande) famille de triplettes et que chaque décès est un coup de poignard dans le cœur, que mon cerveau essaie de refouler pour m’empêcher de sombrer…

        
          
            Témoignages
          

          
            
              Marine, 33 ans

              
                Mon rapport à la mort a beaucoup évolué. Tétanisée lors du diagnostic, j’ai apprivoisé cette relation avec la mort. J’ai eu si peur que ma fille, 10 mois à cette époque, n’ait aucun souvenir physique de sa maman.
              

              
                J’ai doucement accepté l’idée que je pouvais éventuellement mourir de ce cancer et commencé à réfléchir à ce que je souhaitais organiser pour si cela se produisait.
              

              
                Je me suis retrouvée à 29 ans, avec mon conjoint, chez le notaire, à discuter de ce qui pouvait être prévu pour notre fille si je mourais, mais pas seulement. Maintenant que je sais que la vie ne tient qu’à un fil et peut nous échapper du jour au lendemain, je souhaitais aussi mettre en place quelque chose dans le cas où nous mourrions tous les deux. Tous nos amis trouvent ça glauque d’avoir déjà rédigé nos testaments, mais moi ça m’a beaucoup apaisée, pas forcément le côté financier, mais plutôt les indications de qui s’occuperait de notre fille si nous venions à disparaître demain. Nos familles sont éloignées, je tenais vraiment que nos souhaits soit clairement formulés.
              

            

            
              Stéphanie, 33 ans

              
                J’ai paniqué, puis beaucoup pleuré, je me suis vue morte… Je n’avais jamais envisagé affronter ça si jeune… Le pire, dans tout ça, c’est qu’au-delà de ce qu’il pouvait m’arriver, ce n’est pas la mort en soi qui me faisait peur, mais le fait que mes enfants perdent leur mère si jeunes (à l’annonce du cancer, ils avaient à peine 5 ans et 20 mois). Ça, ça m’a terrorisée… et c’est toujours le cas ! Disons qu’avant je n’y pensais pas, mais aujourd’hui malheureusement ça me traverse un peu plus souvent l’esprit…
              

            

            
              Valérie, 50 ans

              
                Je n’ai pas vraiment peur de la mort. Je pense n’avoir jamais eu peur de mourir. J’ai surtout peur de faire souffrir mes proches, de les savoir tristes. J’ai du mal à me défaire de cette culpabilité d’être malade, de mourir et de les laisser dans la peine et la tristesse.
              

              
                Je me plais à croire qu’il y a un après et que je pourrai veiller sur mes enfants et tous ceux que j’aime. Que je pourrai leur adresser des signes, que je serai là. Cela m’aide à envisager « l’après ». Ce qui m’a aidée aussi, c’est d’avoir écrit mes souhaits, des petits messages à mes proches, cela m’a un peu apaisée.
              

              
                J’aimerais gérer un après-cancer. Cela voudrait dire que des traitements efficaces pour les cancers métastatiques ont été trouvés. Et oui, le cancer a de toute façon changé ma vision de la vie. Je ne me prends plus la tête pour des broutilles, je profite de chaque instant, j’aime fort et je le dis.
              

            

            
              Laura, 36 ans

              
                Difficile pour moi de ne pas y penser, ça ne part pas de ma tête, mais pour y penser le moins possible, j’ai demandé à reprendre mon travail en mi-temps thérapeutique et ça m’aide.
              

            

            
              Isabelle, 56 ans

              
                Oui, j’ai pris conscience que je n’étais pas immortelle, je profite plus des petites joies qui, mises bout à bout, contribuent au bonheur. J’ai fait miennes deux phrases : « Vivre ses malheurs à l’avance, c’est les vivre deux fois » et « Toujours malade, jamais morte »…
              

            

            
              
              Nelly, 46 ans

              
                C’est difficile d’accepter qu’on va peut-être mourir. Mes enfants sont ados, mais ils ont encore besoin de moi ! Je me suis souvent demandé comment j’aurais réagi si j’avais eu mon cancer en ayant des tout-petits à la maison. J’imagine que j’aurais été terrifiée à l’idée qu’ils ne se souviennent pas de leur maman.
              

              
                C’est assez effrayant de commencer à penser à comment on voudrait que se passent nos obsèques si la maladie est la plus forte !
              

              
                Je ne sais pas si mon rapport à la mort a vraiment évolué. Tant que je suis en rémission, ça reste dans un coin de ma tête sans que j’y fasse trop attention… Je me dis juste que les chances que je vive jusqu’à 80 ans sont plus faibles que pour les autres ! Et donc j’apprécie chaque anniversaire, je n’ai pas peur de vieillir, car ça veut tout simplement dire que je suis en VIE !
              

            

            
              Séverine, 43 ans

              
                La mort me faisait peur, surtout depuis l’annonce de la récidive… Je n’ai pas peur pour moi. Ce qui est le plus dur est de laisser tous ceux que j’aime. Alors j’ai décidé de prendre les choses en main.
              

              
                J’ai préparé mes obsèques (j’espère bien être là encore un long moment, mais au moins c’est fait : choix des musique, lieu, etc.), comme ça mon mari aura le minimum à faire.
              

              
                Ensuite, j’ai préparé un joli cahier à chacune de mes filles. Je leur écris de temps en temps mes émotions, mes ressentis, tout ce que je veux leur dire mais que je n’arrive pas, combien je les aime. Je leur mets des histoires drôles, des anecdotes, des recettes, des photos, je les guide pour quand je ne serai plus là, les gens sur qui elles pourront compter, etc.
              

              
                C’est important pour moi de laisser une trace, même si je ne suis plus là, quelque part j’aurai mis ma patte.
              

            

            
              
              Marjorie, 32 ans

              
                La mort. J’ai mis du temps à accueillir la seule pensée que j’avais une maladie grave et que, si je n’avais rien fait pour guérir, j’aurais pu mourir. J’ai compris que le cancer n’était pas réservé qu’aux vieilles personnes avec une mauvaise hygiène de vie. On peut être jeune, suivre tous les conseils de santé qu’on nous donne, et quand même avoir un cancer et en mourir.
              

              
                Quand j’ai compris que j’avais un triple négatif, j’ai eu peur. J’ai lu des témoignages qui m’ont fait froid dans le dos. « Décès », « récidives » et « jeune » dans la même phrase. Avant cela, j’étais persuadée que ce n’était pas grave, que j’allais guérir et qu’il suffirait que je suive le protocole. Et que ce serait oublié. Mais non.
              

              
                Quand on a un cancer, on gagne une épée de Damoclès.
              

              
                Je crois que je n’ai pas vraiment peur pour moi. Mourir ne me fait pas peur. La dégradation des cellules dans mon corps ne me fait pas peur. L’idée de m’éteindre, que mes organes ne marchent plus, c’est OK.
              

              
                Ce qui me fait peur, c’est de laisser mon fils de 3 ans sans sa maman. J’ai peur de ne pas le voir grandir. J’ai peur de ne pas être là pour le soutenir pendant les différentes étapes de sa vie.
              

              
                Ce qui fait peur à l’idée de mourir, ce n’est pas ce qui se passe à l’intérieur mais à l’extérieur : la perspective de ne plus pouvoir partager de bons moments avec ceux qu’on aime.
              

            

            
              Tahina, 36 ans

              
                Actuellement, je me pose encore beaucoup de questions concernant la mort. Celle-ci génère régulièrement une anxiété difficile à combattre, et j’ai compris qu’il fallait apprivoiser l’idée de mort plutôt qu’essayer de la chasser. Je cherche encore comment l’apprivoiser, mais je sais que quand je serai en paix avec elle, elle changera définitivement mon regard sur le monde. Nous savons tous que nous allons mourir, pourtant, dans la culture occidentale, la mort reste quelque chose de tabou. Je suis une personne qui savoure la vie et voit le verre à moitié plein plutôt que vide. Mes proches me disent solaire et souriante. Je pensais déjà profiter de la vie du mieux que je le pouvais, mais je crois que la maladie et l’idée de mort sont là pour m’enseigner qu’il y a une manière de profiter encore plus grande que celle que je connais.
              

            

            
              Mathilde, 28 ans

              
                La mort a toujours été présente dans ma vie. En effet, ma mère est décédée d’un cancer du sein quand j’avais 7 ans et demi.
              

              
                J’ai dû prendre conscience très tôt de la fragilité de la vie.
              

              
                Alors, à l’annonce du cancer, ce n’est pas tant la mort en elle-même qui m’a fait peur, mais j’ai eu peur de mourir jeune, peur de ne pas assez vivre, peur de ne pas voir mes projets aboutir.
              

              
                Nous vivons dans une société qui nous apprend que l’espérance de vie ne cesse d’augmenter. Alors si je mourais avant d’avoir 30 ans, j’aurais forcément un « déficit de vie ».
              

              
                Mon tempérament optimiste a naturellement chassé ces idées de mon esprit. Instinctivement et inconsciemment, j’applique la méthode Coué dans le but de me protéger.
              

            

          

        

        
          
            Pour nos chères triplettes qui sont parties
          

          
            
              Traduction de « I Was Here » de Beyoncé

              
                Je veux laisser ma trace sur le sable du temps
              

              
                Savoir qu’il y avait quelque chose, que j’ai laissé quelque chose derrière moi
              

              
                Quand je quitterai ce monde, je le quitterai sans regrets
              

              
                Je laisserai quelque chose en souvenir, pour qu’ils ne m’oublient pas
              

               

              
                J’étais là…
              

              
                J’ai vécu, j’ai aimé
              

              
                J’étais là…
              

              
                J’ai fait, j’ai accompli tout ce que je voulais
              

              
                Et c’était plus que ce que j’aurais imaginé
              

              
                Je laisserai ma trace et tout le monde saura que
              

              
                J’étais là
              

               

              
                J’ai envie de dire que j’ai vécu chaque jour de ma vie jusqu’au dernier
              

              
                Je sais que j’ai représenté quelque chose dans la vie de quelqu’un
              

              
                Les cœurs que j’ai touchés seront la preuve que j’ai vécu
              

              
                C’est ce qui fera la différence et le monde verra que
              

               

              
                J’étais là…
              

              
                J’ai vécu, j’ai aimé,
              

              
                J’étais là…
              

              
                J’ai fait, j’ai accompli tout ce que je voulais
              

              
                Et c’était plus que ce que j’aurais imaginé
              

              
                Je laisserai ma trace et tout le monde saura que
              

              
                J’étais là
              

               

              
                Je veux juste qu’ils sachent que
              

              
                J’ai tout donné, fait de mon mieux
              

              
                Amené à quelqu’un un peu de bonheur
              

              
                Et quitté ce monde un tout petit peu meilleur parce que
              

               

              
                J’étais là…
              

              
                
                J’étais là…
              

              
                J’ai vécu, j’ai aimé
              

              
                J’étais là…
              

              
                J’ai fait, je l’ai accompli
              

              
                J’étais là…
              

              
                J’ai vécu, j’ai aimé
              

              
                J’étais là…
              

              
                J’ai fait, je l’ai accompli
              

            

          

        

      

      
        
          1. Bar-restaurant qui fut un des lieux où les terroristes ont sévi ce soir-là dans la capitale.

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          Quand le couple en prend un coup
        
      

      
        
          
        

      
      
        Parmi mes premières craintes au sujet du cancer figuraient en très bonne place les statistiques suivantes :

         

        • 4,5 % des couples français se séparent moins de deux ans après le diagnostic de cancer d’un des conjoints, selon le rapport interministériel « La vie deux ans après un diagnostic de cancer1 » publié en 2014.

         

        • En 2009, une étude publiée dans la revue Cancer2 constate que le taux de divorce des couples où l’un des conjoints souffre de cancer est six fois plus élevé lorsque le malade est une femme (20,8 % contre 2,9 %).

         

        Allais-je moi aussi me faire quitter ? Nous avions traversé des hauts, mais aussi beaucoup de bas. Nous ne nous sommes jamais mariés et, même si nous avons deux adorables enfants et que c’est un père présent qui fait sa part, notre couple a traversé lui aussi la tempête avec plus ou moins de compréhension. Comment voulez-vous transmettre à votre conjoint ce que vous vivez s’il ne peut être présent lors de votre chimiothérapie (voir chapitre « Et le Covid, dans tout ça ») ?

         

        Il est difficile de comprendre ce que vit le patient, déjà pour votre meilleure amie, votre sœur, votre mère, mais alors quand il s’agit de votre conjoint, c’est une autre histoire, un fossé peut se créer pendant les traitements, certaines personnes ne souhaitant pas être réduites au rôle d’« aidants ». Oui, certaines personnes oublient que l’on se marie ou que l’on se met en couple pour le meilleur, mais aussi pour le pire !

         

        Bien sûr, les émotions, douleurs physiques et/ou psychiques ne sont ressenties que par la personne malade.

        C’est comme pour une grossesse ou un accouchement. Votre conjoint peut vous voir souffrir, constater que le bébé bouge, mais il ne peut ressentir ce que vous ressentez. Ainsi, il ne connaît pas les effets d’une chimiothérapie sur votre corps, ce que ça fait d’avoir si mal aux cheveux au point de vouloir à tout prix les raser pour faire cesser la douleur, à quel point aller faire de la radiothérapie tous les jours est fatigant, et à quel point perdre peu à peu ses repères physiques, ne plus se reconnaître dans la glace et voir son corps brûlé, mutilé est éprouvant – même si c’est pour guérir.

         

        Je pense qu’il est indispensable de le rappeler et de l’assimiler, que vous soyez le conjoint aidant ou la personne malade.

        De même, il nous est impossible de nous mettre vraiment à la place du conjoint non malade et de partager ce qu’il éprouve à vos côtés.

         

        Vivre un cancer est propre à chacun – comme pour une grossesse, au final.

         

        Je l’ai déjà commenté : comme d’autres avant moi, j’ai trouvé qu’il y avait certaines similitudes entre la grossesse et le cancer. Non seulement les deux nous prennent environ neuf mois de notre vie (un mois de délai entre le mauvais résultat de la biopsie et le début des chimios, cinq ou six mois de chimiothérapie, un mois pour l’opération [réalisée un mois après les dernières chimiothérapies dans le cadre d’un triple négatif – si vous avez le protocole canadien], puis, six semaines après l’opération, la radiothérapie pour cinq semaines environ). J’ai eu mon mauvais diagnostic le 1er octobre 2020, j’ai terminé la radiothérapie le 2 juillet 2021, soit neuf mois de bataille… sans compter le rab de la chimiothérapie orale jusqu’en novembre 2021 (mais je ne l’envisage pas de la même façon car cela a été plus facile pour moi…).

         

        Comme pour une grossesse, il y a quelque chose qui grandit en nous.

        Comme pour une grossesse, certaines prennent du poids, de la cellulite, et d’autres en perdent. Même si, ici, l’issue n’est pas la même. J’aurais préféré avoir un autre bébé plutôt qu’on me retire un sein à 33 ans, mais que voulez-vous, on ne choisit pas…

        Et puis, comme lors d’une grossesse, des incompréhensions peuvent naître dans un couple.

        Je ne compte plus le nombre de fois où j’ai lu que telle ou telle femme se faisait quitter par son conjoint après son diagnostic de cancer.

        Non seulement le ciel vous tombe sur la tête, mais en plus vous perdez dans la foulée votre compagnon !

        Si cela vous arrive, entourez-vous aussitôt de vos amis ou de personnes qui vont vous faire du bien : vos meilleurs amis, des membres de votre famille, des collègues, voisins, etc. Faites appel à toutes les personnes qui sauront vous choyer et vous permettre d’aller de l’avant et de ne penser qu’à vous pendant une étape difficile de votre vie.

         

        Rappelez-vous que vous êtes VOTRE priorité. Vous vous êtes fait quitter par une personne qui ne vous méritait pas.

        Répétez-le-vous en boucle. Vous valez mieux que ça !

        Si, pour un pépin de santé, la personne qui est censée partager votre existence fuit, elle n’avait rien à faire avec vous. Vous allez pouvoir, malgré vous, démarrer un nouveau chapitre de votre vie, une fois les traitements terminés.

         

        Certaines femmes vont resserrer leurs liens avec leurs amies proches, ou même recontacter des amies avec qui elles n’avaient plus de contact.

        Si vous êtes célibataire, c’est le moment ou jamais de faire ce dont vous avez toujours rêvé !

         

        J’ai pu mesurer pendant mes traitements à quel point la sororité était importante dans ma vie. J’ai redécouvert certaines de mes amies qui ne faisaient plus partie de mon cercle proche, d’autres sont arrivées…

        Je me suis nourrie de cet amour platonique qui m’a portée, qui ne m’a pas jugée, qui m’a transportée…

         

        J’ai changé mon rapport au couple et à l’amitié après mes traitements. J’ai dorénavant ce besoin viscéral de partir plusieurs fois par an avec mes amies quelque part, pour passer du temps ensemble et nous faire du bien (généralement, on se retrouve dans un bel endroit avec de la bonne nourriture et des soins du corps au programme…). On parle de tout et de rien, on refait le monde et on se rend compte qu’on a de la chance de pouvoir compter les unes sur les autres.

         

        Si vous vous trouvez seule, n’hésitez pas à en parler à votre entourage, au psy du centre où vous êtes soignée, ou tournez-vous vers les réseaux sociaux. Ouvrez un compte Instagram et partagez votre quotidien si vous le souhaitez, vous ferez sûrement de nouvelles connaissances.

        Et puis, vous pouvez aussi vous inscrire sur des sites de rencontres ! Je connais des triplettes qui ont fait des rencontres amoureuses sur des sites dédiés, et, malgré leurs appréhensions, ont trouvé l’amour ! Ce n’est pas parce que vous n’avez qu’un sein ou que vous avez eu un cancer du sein que vous n’avez pas droit au bonheur ou que cela va faire fuir de potentiels conjoints ! On n’a qu’une vie, FONCEZ et vivez à fond le moment présent, qu’est-ce que vous avez à perdre ?

         

        Et puis il y a aussi les couples qui arrivent à surmonter cette épreuve et en sortent plus forts. Et HEUREUSEMENT ! Leur secret ? La CO-MMU-NI-CA-TION !

        Personnellement, je ne suis pas très forte dans ce domaine, bien que je sois diplômée en la matière.

        Le fait que l’on soit non-stop sollicités par des éléments extérieurs et perturbateurs (notifications sur les téléphones, par exemple), que l’on passe trop facilement du temps devant Netflix & Co, perturbe forcément la discussion de couple. Et il faut aussi savoir écouter l’autre, chose qui n’est pas forcément aisée. Si vous éprouvez des difficultés, peut-être pouvez-vous prendre rendez-vous avec un psychothérapeute de couple ? Il n’y a absolument rien de honteux à parler de nos soucis du quotidien avec un professionnel afin de les résoudre…

         

        Le mariage ou la vie maritale n’est pas un long fleuve tranquille. On oublie très vite que l’on est ensemble pour le meilleur et pour le pire, mariage ou pas mariage ! La vie est ponctuée d’expériences plus ou moins difficiles, mais aussi de très beaux moments. Lorsque l’on traverse une tempête (et un cancer, c’est même un ouragan dans une vie…), il faut se rappeler qu’il y a toujours un arc-en-ciel après. Il est difficile de s’en souvenir quand on est dans l’œil du cyclone, que l’on est perdue. Raccrochez-vous au futur…

         

        Aussi, vous allez peut-être remarquer que vous avez changé depuis l’annonce de votre maladie. Vous êtes peut-être plus en colère qu’avant ? Il est très difficile de vivre l’annonce d’un cancer. Certaines personnes peuvent être très en colère et changer de comportement. Pour d’autres, ces transformations surviennent avec la chimiothérapie.

        Dans un récent article de Rose Magazine intitulé « Le cancer nous rend-il méchants ? », on abordait la question du changement de comportement et des conséquences que cela pouvait avoir sur les proches : « Il y a aussi les pics de stress qui marquent l’annonce du diagnostic, l’attente du résultat des examens, l’inquiétude face à l’avenir. Enfin, il y a les traitements eux-mêmes, qui pèsent sur les organismes comme sur le mental. Il est connu aujourd’hui que la chimiothérapie et l’immunothérapie sont dépressogènes. Comme peut l’être l’hormonothérapie. Nombre de celles qui suivent ce traitement rapportent un impact délétère sur leur corps (douleurs articulaires, musculaires, sécheresse vaginale), mais aussi sur leur humeur et leur capacité de concentration. Sans compter qu’il impose une ménopause brutale à celles qui n’en ont pas encore l’âge, ce qui n’est pas sans conséquences sur le moral et la psyché de ces jeunes femmes3… »

        Personnellement, j’ai senti que j’étais réellement en colère depuis que j’avais eu de la chimiothérapie et que j’étais ménopausée. C’est difficile à expliquer, mais j’entrais dans des colères noires avec mon conjoint pour des broutilles ou un mot de travers. Je ne suis d’ailleurs plus du tout patiente comme avant et peux partir au quart de tour. J’ai découvert une facette de ma personnalité que je ne soupçonnais pas, très difficile à vivre pour moi ou mon entourage. Heureusement que ce n’était pas tous les jours, mais j’ai constaté un réel changement dans mes humeurs…

        Néanmoins, c’est après une grosse dispute où j’ai dit ce que j’avais sur le cœur depuis ma chimiothérapie que les choses se sont apaisées. Parler, encore et toujours, pour que chaque partie puisse comprendre l’autre. C’est difficile, mais nécessaire si l’on veut sauvegarder son couple.

        
          
            Témoignages
          

          
            
              Stéphanie, 33 ans

              
                C’est très difficile, un cancer, principalement pour la personne qui le vit, mais pour son entourage aussi… Mon conjoint a beaucoup été dans le déni. Pour ma part, dès la détection de cette grosseur sous l’aisselle, j’ai su. Lui attendait la réponse de chaque examen. Je me suis souvent sentie seule… Il en parlait pas ou peu. Je ne voulais pas l’embêter avec ma maladie, alors je ne creusais pas.
              

              
                
                Le jour où l’on m’a rasé la tête, je lui ai envoyé une photo afin qu’il se prépare. Là, il a compris ce qui m’arrivait réellement. Cependant, j’ai souvent espéré plus d’attention de sa part. Est-ce normal qu’il ne soit pas plus présent ? Me protège-t-il ? Se protège-t-il ? Je ne suis plus la même, il faut se le dire. À chaque perte d’une sœur de combat, je pleurais et espérais de l’affection. À un moment, je me suis dit : « Nous, ça va nulle part » (on sortait à peine d’une crise de couple quelques mois auparavant)… Et puis les jours passent, le traitement avance. Entre nous, c’est plat, mais ça va… Il assure incroyablement bien avec nos enfants. C’est vraiment après les traitements que j’ai finalement compris qu’il ne trouvait pas sa place dans tout cela. On a su en parler, mais il aurait peut-être fallu le faire plus tôt. Je pense que ça nous a beaucoup rapprochés, mais bien après, pas pendant les traitements.
              

            

            
              Justine, 30 ans

              Deux enfants, en couple depuis quatorze ans et mariée depuis quatre ans

              
                Mon mari a été très présent, pour ne pas dire tous les jours, tout le temps, et surtout il a permis à mes enfants de vivre normalement la maladie et de ne pas ressentir les problèmes que je devais affronter.
              

              
                Cependant, depuis l’après-cancer, j’ai beaucoup d’exigences et j’ai besoin de profiter de la vie, de nous deux, de mes enfants, et j’ai cette envie de consommer en continu pour avoir tout, tout de suite.
              

              
                Mon conjoint ne l’entend pas du tout de cette oreille et ne comprend pas mon besoin de bouger, de consommer, d’aller au resto seulement tous les deux… Il a beaucoup de mal à comprendre l’après-cancer et dit que chaque étape de ma maladie a été difficile et que chaque fois il y avait une nouvelle étape et que ça n’en finit pas. Nous traversons donc une passe compliquée, car je me sens incomprise et lui ne me comprend pas. Cependant, le psychologue m’aide, et tant que je peux me le payer je le ferai, car je n’ai pas envie que notre couple se détruise à cause de cette merde.
              

            

            
              Sylvie, 48 ans

              
                Mon couple battait de l’aile depuis des années.
              

              
                Face à l’adversité de la maladie, cela nous a ressoudés.
              

              
                Vingt-six ans de vie commune, vingt ans de mariage, des difficultés à avoir un enfant qui nous ont éloignés au fur et à mesure des années.
              

              
                Cela n’a pas été du jour au lendemain, le temps a fait son œuvre, durant le gros des traitements et une piqûre de rappel après les traitements…
              

              
                Maintenant, plus de partage des tâches familiales également, plus de compréhension sur la fatigue et la vie professionnelle/familiale. Plus de rires aussi.
              

              
                On se redécouvre différemment (sans la fougue de la jeunesse).
              

            

            
              Maud, 29 ans

              
                J’étais célibataire quand j’ai appris mon cancer, et ce n’est pas facile quand on a 27 ans de se retrouver sans cheveux… Je me suis sentie tellement mal dans ma peau que l’idée d’être avec quelqu’un était inenvisageable pour moi. J’ai accepté une relation légère qui ne me convient pas, mais j’ai l’impression que c’est la seule chose que je peux accepter en termes de relation… Depuis j’ai récidivé et je ne guérirai jamais. Ma vie est tellement compliquée, je ne vois aucun avenir possible avec quelqu’un. J’aimerais trouver l’amour et être heureuse, mais je ne veux pas faire de peine à quelqu’un s’il m’arrive quelque chose…
              

            

            
              
              Anne, 52 ans

              
                L’épisode cancer nous a rapprochés. On voit les choses différemment et on apprend à prendre plus de recul. Mon mari a toujours été présent et il a aussi beaucoup souffert de me voir malade. Malheureusement, il est décédé quelques mois après ma récidive en 2017…
              

            

            
              Nelly, 46 ans

              
                Mon gynécologue m’a téléphoné le 1er septembre 2020 à 20 h 30 pour m’informer de mon cancer. C’était le jour de la rentrée scolaire, ma grande commençait ses études supérieures et mon fils entrait dans un lycée où il ne connaissait personne. J’étais à la maison avec mon mari, mon fils était à son entraînement de basket. Quand mon mari m’a entendue prononcer le mot « chimio », il a compris tout de suite… Et dès cet instant, il a été présent et d’un soutien sans faille. Moi qui étais quelqu’un de très organisé, je me suis retrouvée face à l’inconnu. C’était moi qui gérais beaucoup de choses à la maison. Mon mari est chef d’entreprise (180 salariés) avec des horaires conséquents, et il se reposait sur moi pour le quotidien et l’intendance. Et là, en quelques minutes, on se rend compte que tout s’effondre… une des premières choses qu’il m’a dites, c’était de ne pas m’inquiéter, qu’il serait là et qu’il gérerait ! Et il a tenu sa promesse !
              

              
                Quelques jours plus tard, lorsque je l’ai annoncé à mes enfants, ma fille l’a mal vécu. Il fallait que j’aille aussi l’annoncer à ma mère, et c’est lui qui a contenu notre fille. Il a beaucoup discuté avec elle, l’a occupée, et quand je suis revenue à la maison en fin d’après-midi, elle allait beaucoup mieux !
              

              
                J’avais mes séances de chimio le vendredi. Il s’est mis en « off » ces après-midi-là, il m’emmenait à l’hôpital et était là quand je terminais. Aucun rendez-vous, aucune visite de chantier, il était entièrement à ma disposition ! Je n’ai jamais eu besoin de prendre un taxi, par exemple. Et il a refusé tous les déplacements, salons, où il aurait dû aller normalement. Ses salariés étaient au courant et ils ont tous fait le nécessaire pour ne pas l’embêter les vendredis après-midi !
              

              
                À l’annonce, je ne savais pas comment il allait réagir (c’est un homme, et on sait comment beaucoup d’hommes réagissent face à la maladie !), et il m’a surprise, il en a énormément parlé autour de lui, et je suis persuadée que c’est ce qui lui a permis de digérer la nouvelle !
              

            

            
              Perrine, 46 ans

              
                Notre couple était déjà très solide, et cette épreuve nous a encore plus soudés. Mon mari a été incroyable durant tout le parcours. Marathonien, il a été comme un coach pour moi, prenant la métaphore de la course pour m’aider à me focaliser sur chaque étape, chaque petite victoire quand les traitements me semblaient une montagne impossible à gravir. Lui qui a horreur du sang et des piqûres, il a vidé mon drain pendant les longues semaines qui ont suivi mes deux opérations consécutives, car c’était trop insupportable pour moi de le faire. La répartition des tâches a toujours été équitable dans notre couple, mais là, c’est lui qui a tout pris en charge. Un an après la fin des traitements, je suis heureuse de constater que l’amour et le désir sont toujours présents malgré les épreuves, les cicatrices et ce nouveau corps qu’il a fallu apprivoiser. Finalement, nous avons mesuré à quel point la vie est précieuse et nous profitons de chaque instant.
              

            

            
              Nicole, 42 ans

              
                J’ai reçu la lettre de demande de divorce de la part de l’avocat de mon mari une heure après l’annonce de mon cancer. Nous avions des problèmes de couple, mais de là à me quitter aussi brutalement et lâchement, c’était pour moi le ciel qui me tombait sur la tête. Le lendemain, nous étions devant le notaire que monsieur avait pris le temps de choisir sans rien me demander. J’étais livide. Je ne sais pas ce qui me terrifiait vraiment le plus à cet instant-là. Le notaire m’a regardée et m’a dit : « Je crois que vous avez plus urgent à régler en ce moment qu’une histoire de divorce. » Il s’est levé et nous a rendu notre dossier. Le chemin de retour a été très silencieux. Mon futur ex-mari m’a alors dit : « Si tu veux, on remet le divorce à plus tard, car on ne sait pas ce que ça va donner ta maladie. » Je lui ai répondu : « T’inquiète pas pour moi, j’ai bien l’intention de rester en vie… »
              

            

            
              Sophie, 36 ans

              
                Avant l’annonce de mon cancer, j’en avais marre de tout : de mon travail, de mes collègues et même de mon mari alors que je l’aime. Mais je ne sais pas si c’était un signe que la maladie était là, mais dans mon couple ça n’allait pas trop. Je ne supportais plus mon mari, un rien m’énervait et me mettait hors de moi, je ne supportais plus la routine. Et, à l’annonce du cancer, la première personne dont j’ai eu besoin était mon mari, ainsi que mes enfants. Il n’y a que dans les bras de mon mari que je voulais être et pleurer. Il a été très, très patient, car, il faut bien le dire, les rapports sexuels, on n’y pense pas trop pendant la maladie et pas d’envie, et pendant un an il a su attendre et comprenait très bien. Il a su m’épauler, il a même quitté son emploi pour être présent pendant cette période très difficile.
              

            

            
              Alexandra, 51 ans

              
                Premier cancer en 2012, cette épreuve nous a rapprochés. En 2014, un bébé miracle et toujours cette fusion. En 2015, récidive à gauche, on m’annonce que je suis porteuse BRCA1, je prends donc la décision avec mon conjoint de subir une mastectomie avec reconstruction immédiate. Après cela, j’ai eu du mal à accepter mon corps, et mon conjoint aussi. Ça a été la mort de notre couple petit à petit… Nous nous sommes séparés en début d’année et je m’imagine très mal refaire ma vie avec ce corps…
              

            

          

        

      

      
        
          1. Source : https://www.e-cancer.fr/Expertises-et-publications/Catalogue-des-publications/La-vie-deux-ans-apres-un-diagnostic-de-cancer-De-l-annonce-a-l-apres-cancer

        
        
          2. Source : https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/19645027

        
        
          3. Source : https://www.rose-up.fr/magazine/cancer-colere-comprendre-emotions

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          Quid de la reconstruction ?
        
      

      
        
          
        

      
      
        Avant d’y être confrontée personnellement, je ne comprenais pas les femmes qui ne voulaient pas se faire reconstruire.

        Je pensais naïvement que ce serait la première chose que je ferais une fois opérée pour avoir de nouveau une poitrine « toute neuve », parce qu’il m’était impensable de vivre ainsi mutilée, et de rester avec un corps que je ne reconnaissais plus jusqu’à la fin de mes jours.

        J’ai pris peu à peu conscience que ma poitrine comme je l’avais toujours connue avait bel et bien disparu, pour laisser la place à une cicatrice… petite, certes, mais bien présente. Cela peut paraître évident qu’à la suite de l’ablation on constate cette perte, mais ça ne l’est pas d’emblée, justement. Comme si le corps percevait encore des jours durant la présence. Cette perte doit être peu à peu assimilée. Et, contrairement à ce que je pensais au départ, je me suis vite habituée à cette poitrine asymétrique. J’avais eu atrocement mal à mon réveil post-mastectomie, j’étais traumatisée par les drains, alors avais-je réellement envie de repasser sur le billard pour me faire reconstruire ? Absolument pas !

         

        Seule 1 femme sur 4 ayant eu un cancer du sein se fait reconstruire, d’après l’Institut Curie1.

        Ces chiffres s’expliquent par plusieurs paramètres.

         

        Le premier, c’est qu’aujourd’hui encore rares sont les chirurgiens à pratiquer une reconstruction immédiate après la mastectomie. Pourquoi ? Parce que la peau peut brûler pendant la radiothérapie, et risque donc d’abîmer l’expandeur ou la prothèse. Il s’agit aussi d’éviter aux femmes de repasser sur le billard, et de laisser le temps à la peau de se régénérer (en général, on peut envisager une reconstruction un an après la fin de la radiothérapie).

         

        Le deuxième paramètre est celui de la douleur. Quand on se fait opérer après avoir subi une chimiothérapie, on est généralement en fin de parcours. L’idée de rester plus longtemps à l’hôpital est insupportable pour bon nombre de femmes qui ont trop souffert. Je faisais clairement partie de ces femmes-là. Après ma chirurgie, je ne voulais plus me faire opérer. Il m’a fallu un petit moment pour changer d’avis, et aussi de voir des reconstructions non immédiates pour me faire à l’idée que cela pouvait également être réussi pour moi. Et d’avoir envie de le faire à mon tour ! Il ne faut absolument rien s’imposer et le faire uniquement pour soi-même. Cette période où j’ai vécu avec un seul sein m’a permis de me rendre compte que la poitrine n’est pas ce qui me définit. Ma poitrine avait toujours été magnifique (à mes yeux), et ça me traumatisait d’avance de m’en séparer, mais en fait… peu importe, non ? Pour moi, le plus important est d’être en vie, mais, si je me fais reconstruire, c’est uniquement pour me faire plaisir à moi et pour plus de simplicité au quotidien (plus besoin de prothèse externe, possibilité de mettre des décolletés plongeants de nouveau, etc.). Je ne le fais pas pour la « société » et le regard des autres sur mon corps…

         

        Qui a envie de se faire encore opérer quand on a été dépossédée de son corps pendant des mois ? Trop de femmes en ont marre d’être ainsi charcutées et veulent tourner la page, ce qui est tout à fait compréhensible ! Même si je travaillais, l’hôpital a été ma deuxième maison durant toute cette période, et je comprends celles qui veulent passer à autre chose et font une croix sur la reconstruction…

         

        On a aussi peut-être tendance à oublier trop vite que le sein reconstruit ne remplacera jamais le sein enlevé. Là encore, cela peut sembler évident, mais l’enjeu est tel pour chaque femme qui fait le choix de la reconstruction que les espérances sont énormes. Le sein reconstruit n’a pas de glande mammaire, il est entièrement vidé et doit être rempli de nouveau ! Ce qui implique une ou plusieurs opérations sous anesthésie générale pour avoir un sein avec une jolie forme… Et cela fait mal (même si la douleur est propre à chacune) ! C’est complètement différent d’une augmentation mammaire, qui est un choix esthétique, alors que la reconstruction mammaire est un choix par défaut (on nous a enlevé un sein, et nous souhaitons récupérer un semblant de poitrine…).

         

        J’ai trouvé qu’il y avait un manque cruel d’informations concernant la reconstruction. Pour beaucoup de médecins, le plus important est que la patiente n’ait plus de cancer dans son corps, la reconstruction est secondaire. J’ai entendu des histoires de femmes charcutées par des chirurgiens qui ont laissé d’horribles cicatrices à leurs patientes, très longues et entre les deux seins, parce qu’ils ne pensaient absolument pas à la reconstruction. Or les années passent, et les techniques de reconstruction peuvent être aujourd’hui incroyables et aider également les femmes à aller de l’avant !

        Heureusement, aujourd’hui, les chirurgiens mammaires pensent de plus en plus à la reconstruction lorsqu’ils opèrent pour enlever le sein malade, et les techniques dans ce domaine ont énormément évolué, comme vous allez le découvrir ci-dessous.

         

        Pour les femmes qui souhaitent réaliser une mastectomie prophylactique (qui ont des gènes BRCA2), il existe une technique pratiquée par le docteur Benjamin Sarfati qui est révolutionnaire dans le milieu : la chirurgie robotique Da Vinci Xi, qui a permis de réduire la taille de la cicatrice de dix centimètres pour une chirurgie classique à trois ou quatre pour une chirurgie robotique, en plaçant la cicatrice au niveau de l’aisselle3.

         

        Pour moi, l’avenir, ce sont les prothèses résorbables comme celles du projet MAT(T)ISSE ou de Lattice Medical, deux start-up médicales qui travaillent sur le sujet4 : « Pour pallier les inconvénients des deux méthodes [lipofilling (voir ici) et prothèse], nous proposons le développement d’une nouvelle prothèse biorésorbable personnalisée qui profite des avantages des deux techniques. À l’instar de la méthode de lipofilling, elle est fondée sur le prélèvement et l’injection de tissus autologues adipeux, mais est couplée à un implant résorbable permettant de reconstituer le volume désiré en une seule opération. Cet implant est constitué d’un support de croissance des cellules (dentelle) constitué de multifilaments biorésorbables ainsi que d’une coque imprimée 3D constituée de ce même matériau biorésorbable. L’utilisation de techniques de fabrication additives permet, à partir d’images IRM ou de scans, de concevoir une coque adaptée à la morphologie de la poitrine de la patiente, à implanter lors de la chirurgie reconstructive.

        « Les cellules adipeuses prélevées sur la patiente sont positionnées sur le support textile qui va guider la reconstruction pendant six à huit semaines. Dès que le volume de la coque est comblé, celle-ci et le textile se résorbent pour laisser place à une poitrine naturelle complètement reconstruite.

        « L’objectif poursuivi par le partenariat est de permettre la reconstruction mammaire après mastectomie pour un nombre plus important de patientes. Les avantages de la technique proposée sont multiples : disparition de l’implant, prélèvement autologue, personnalisation de la reconstruction, acte chirurgical unique et diminution des coûts financiers et sanitaires pour les patientes opérées. »

        Mon rêve de future patiente est de voir ce projet de prothèse résorbable arriver très prochainement sur le marché afin de permettre aux femmes qui souhaitent bénéficier d’une reconstruction avec une prothèse de pouvoir le faire sans avoir à passer sur la table d’opération tous les dix ou quinze ans pour en changer…

         

        • La pose d’un implant mammaire constitue l’une des solutions les plus courantes.

        • Le lipomodelage ou lipofilling peut également se révéler une alternative intéressante : il s’agit de prélever de la graisse sur d’autres parties du corps telles que l’abdomen, les hanches ou la face interne des cuisses. Cette graisse est centrifugée puis réinjectée au niveau du sein. Les cellules ainsi réinjectées peuvent contribuer à la régénération des tissus abîmés par les traitements.

        • La microchirurgie consiste à prélever l’excédent de graisse voire des muscles peu utiles sur le plan fonctionnel et à « rebrancher » leurs vaisseaux sur ceux de la paroi thoracique. Les résultats esthétiques sont bons. Il s’agit généralement du grand dorsal ou du grand droit de l’abdomen grâce à la technique DIEP.

        L’opération avec lambeau grand dorsal est une technique chirurgicale qui permet de reconstruire la poitrine de la patiente à l’aide de ses propres tissus. Prélevé au niveau du dos, le lambeau du muscle grand dorsal est placé sur la poitrine de la patiente pour reconstruire le sein. Ce lambeau est étiré puis étendu entre la cicatrice de la mastectomie et le sillon mammaire. C’est un déplacement de tissus sains du dos (peau, graisse et muscle) pour remplacer les tissus abîmés au niveau du thorax afin de reconstruire le sein5.

         

        À l’heure actuelle, je dirais qu’il n’y a pas de bonne ou de mauvaise reconstruction : cela dépend vraiment de son corps, de son type de cancer (personnellement, avec six tumeurs, il paraît que je n’ai droit qu’aux prothèses, et tant mieux, c’est ce que je souhaitais).

        Vous avez envie de sauter le pas de la reconstruction et vous vous posez encore quelques questions pratiques ?

        Si je peux me permettre quelques conseils, les voici :

        
          Comment choisir son chirurgien ?

          Rencontrez plusieurs chirurgiens pour vous faire une idée de ce qu’ils vont vous proposer comme reconstruction mammaire, et voir aussi quels seront les éventuels dépassements d’honoraires.

          N’hésitez pas à vous renseigner autour de vous et à demander conseil à des femmes déjà passées par là (sur des groupes Facebook, par exemple), qui elles ont consulté, et notez les noms qui reviennent le plus. Vérifiez ensuite par une recherche Google si les patientes en ont été contentes, c’est vraiment essentiel de faire ce petit travail en amont car on parle ici de votre nouvelle poitrine avec laquelle vous allez cohabiter pendant de nombreuses années…

        

        
          Quels sont les éventuels effets indésirables après l’opération de reconstruction ?

          Vous le savez sûrement, mais comme les opérations ne sont pas forcément anodines, il existe de réels risques postopératoires : ecchymoses, œdèmes qui peuvent être douloureux temporairement ou hématomes. La peau peut également s’infecter ou mettre plus longtemps à cicatriser, des infections survenir et, à plus long terme, un épanchement autour de la prothèse (poche de liquide qui se forme, appelé le lymphocèle), ainsi que des inflammations, mais également des risques liés à l’anesthésie générale. Personnellement, cette dernière ne me fait plus peur, j’en ai eu trois dans ma vie, je sais comment je réagis à chaque réveil…

        

        
          Quid de notre état post-reconstruction ?

          Pour la cicatrice, tout dépend du chirurgien, mais également de la technique de chirurgie reconstructive choisie. Lors de la cicatrisation, des douleurs sont probables, qui peuvent être calmées par des antalgiques selon notre degré de tolérance.

          Quelle que soit la technique de reconstruction choisie, il faut absolument vous reposer après votre opération. On évite de pratiquer une activité sportive et de porter des charges lourdes entre trois à six semaines environ selon la chirurgie reconstructive et, bien sûr, selon l’avis de votre chirurgien. Cela dépend vraiment des personnes, mais un arrêt de travail de six à huit semaines est souvent préconisé.

        

        
          On porte quoi après l’opération ?

          Le soutien-gorge postopératoire assure une double fonction : il a pour rôle de maintenir la poitrine et exerce un effet contenseur permettant aux prothèses de rester bien en place pendant les premières semaines.

        

        
          Combien ça coûte ?

          La reconstruction mammaire est prise en charge à 100 % dans le cadre de l’ALD (affection longue durée) sur la base du tarif de l’Assurance maladie. Pensez à vérifier auprès du chirurgien, car il se peut également que des dépassements d’honoraires restent à votre charge. Cela dépend de l’établissement, du chirurgien ou de la technique envisagée. N’oubliez pas de vous renseigner auprès de votre mutuelle pour voir ce qu’ils sont également susceptibles de prendre en charge.

          
            
              Témoignages
            

            
              
                Perrine, 48 ans

                
                  La reconstruction est un parcours difficile, je trouve, dont on ne mesure pas toutes les implications et complications avant de l’avoir vécue. Mon souhait était de me faire reconstruire avec mes propres tissus pour avoir un rendu le plus naturel possible, mais, comme je suis menue, on ne pouvait pas utiliser la graisse de mon ventre. Une première chirurgienne plasticienne m’a proposé d’utiliser mon omentum6 prélevé par cœlioscopie selon une technique nouvelle importée du Japon et pratiquée à Stanford. Puis un second chirurgien plasticien m’a déconseillé cette technique qui va chercher des tissus en profondeur dans l’abdomen, car il y a un risque de provoquer des adhérences au niveau des organes digestifs. Finalement, il m’a indiqué qu’il serait préférable de prendre la chair de l’intérieur d’une de mes cuisses pour faire une reconstruction avec mes propres tissus. J’ai eu une mastectomie avec reconstruction immédiate par prothèse silicone et la pose d’une matrice dermique acellulaire entre la peau et la prothèse. Environ dix jours plus tard, j’ai ressenti une aggravation des douleurs. C’était la période des fêtes, donc je n’ai pas eu de rendez-vous immédiat avec l’équipe du chirurgien. J’ai appelé plusieurs fois le service de garde, et les infirmières m’ont dit que la douleur pouvait fluctuer. Mais plus ça allait, plus j’étais prostrée et la douleur devenait insoutenable. Le 28 décembre, j’ai eu un rendez-vous à Stanford et une prise de sang a confirmé l’infection de mon sein. J’ai été hospitalisée en urgence. Pendant deux jours, j’ai été mise sous grosses doses d’antibiotiques en intraveineuse. Malheureusement, l’infection a été prise trop tard et les antibiotiques n’ont pas fonctionné. Il y avait un risque de septicémie, donc j’ai été réopérée. Lors de cette deuxième opération, la prothèse silicone et la matrice dermique acellulaire ont été retirées. L’intérieur du sein a été désinfecté et on m’a mis une nouvelle prothèse silicone, mais cette fois sans matrice dermique acellulaire. Mon opération était en décembre 2020, et je n’ai pas eu de nouvelle intervention depuis. En revanche, j’ai constaté petit à petit un durcissement de mon sein autour de la prothèse et une forme moins harmonieuse. Lors de mon rendez-vous de contrôle annuel avec le chirurgien plasticien en avril 2022, il m’a expliqué que j’avais une contracture capsulaire de niveau 3. C’est-à-dire que mon corps réagit au corps étranger en formant une coque dure autour de l’implant. Cette complication arrive chez certaines femmes et a sûrement été aggravée par l’infection qui a produit beaucoup plus de tissu cicatriciel.
                

                
                  Aujourd’hui je ressens une gêne et une légère douleur chronique. La solution serait de réopérer, de changer l’implant et d’essayer de « casser » la coque, mais il n’y a pas de garantie qu’elle ne se reforme pas. Chaque fois qu’on opère, il y a un risque d’infection…
                

              

              
                Mathilde, 28 ans

                
                  Personnellement je ne souhaite pas être reconstruite. Ou tout du moins pas maintenant.
                

                
                  Car on n’imagine pas toujours que la reconstruction c’est beaucoup d’opérations pour un résultat jamais égal à ce qu’on avait avant.
                

                
                  
                  Quand on pense reconstruction mammaire, on peut s’imaginer une opération miracle qui recréerait notre sein d’avant : une « opération facile », un peu comme une augmentation mammaire. Sauf que pour nous ce n’est pas une simple opération. C’est une création, qui se fait en plusieurs opérations. Il y a les risques de rejet des prothèses, et toutes les autres complications.
                

                
                  Le corps a tellement pris cher pendant tous les traitements (et encore, je les ai assez bien supportés) que j’ai envie de le laisser tranquille, maintenant.
                

                
                  Et j’ai la chance de bien accepter mon nouveau corps (mastectomie totale du sein gauche, en attente de mastectomie prophylactique du sein non malade).
                

                
                  Je ne trouve pas ma cicatrice moche. J’arrive à m’habiller normalement. Aujourd’hui, de nombreuses marques font des sous-vêtements et des maillots de bain adaptés pour nous.
                

                
                  Je mets ma prothèse externe en silicone et on n’y voit que du feu.
                

                
                  Je pense que cette acceptation de mon nouveau corps, je la dois à un tempérament optimiste mais aussi à mon amoureux depuis sept ans dont le regard envers moi n’a pas changé.
                

              

              
                Yonha, 49 ans

                
                  En ce qui me concerne, je ne verrai pas de reconstruction. Intervention trop lourde pour moi, trop de risques que ça ne se passe pas bien. Pour arriver au bout du processus, il y a beaucoup d’interventions. Et puis j’ai trop peur d’avoir à repasser toute une année dans les hôpitaux.
                

              

              
                Yvonne, 69 ans

                
                  Vu mon âge, je n’ai pas voulu d’une reconstruction et l’ai signifié immédiatement à l’oncologue et au chirurgien gynécologue. Très vite j’ai pensé à faire une mastectomie de l’autre sein, mais il faut convaincre les médecins, ce qui n’est pas simple. Premier cas de cancer du sein dans ma famille, je ne suis pas éligible au test génétique ; je me vis bien en asymétrique et ne mets pas toujours ma prothèse que je trouve lourde (j’avais un bonnet D). Je trouve la lingerie avec les poches pour prothèse monstrueuse, et, habitant sur la Côte d’Azur je me baigne sans prothèse dans mes maillots une pièce d’avant ; je souhaiterais maintenant que l’on accepte de me diminuer le sein droit, par confort ; on fait bien une symétrisation pour celles qui font une reconstruction, pourquoi pas une réduction du sein restant pour moi !
                

              

            

          

        

      

      
        
          1. Source : https://curie.fr/dossier-pedagogique/cancer-du-sein-se-faire-reconstruire-ou-pas

        
        
          2. Pour BReast CAncer. Les gènes BRCA1 et BRCA2 sont associés au cancer du sein et de l’ovaire, car ils contrôlent la division des cellules. Les personnes nées avec des mutations ou défauts sur l’un de ces gènes ont plus de risque de développer un cancer du sein ou des ovaires, car le gène muté n’arrive pas à bien faire son travail.

        
        
          3. Source : https://www.esanum.fr/today/posts/la-chirurgie-robotique-lavenir-de-la-reconstruction-mammaire-dr-sarfati

        
        
          4. Source : https://mattisse-project.eu

        
        
          5. Source : https://docteurbouhanna.fr/chirurgie-reparatrice/reconstruction-mammaire-grand-dorsal

        
        
          6. Nom donné à deux replis du péritoine, fine membrane qui tapisse la cavité abdominale et contient les viscères.

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          Et l’après-cancer ?
        
      

      
        
          
        

      
      
        
          Que se passe-t-il une fois que l’on sort des traitements ?

          J’avais hâte d’être à cette étape, parce que cela voulait dire que le cancer était derrière moi, que j’étais guérie. J’ai compris lors de mes traitements que la guérison n’aurait pas lieu tout de suite, j’ai appris à être patiente, à faire confiance au temps. La rémission pouvait durer de cinq à dix ans. Je devais faire avec et assimiler cette temporalité longue.

          Comme je l’ai déjà précisé, j’ai eu la chance de travailler, de m’occuper l’esprit, et donc de ne pas être dépendante du cancer pour mon emploi du temps. Lors de mon premier rendez-vous post-cancer, quasiment un an après ma première mammographie, mon oncologue a prononcé le mot « rémission ». C’était la première fois depuis que j’avais fini les traitements qu’on le prononçait. Il a également évoqué le fait que certaines femmes pouvaient sombrer dans une forme de dépression à la fin de leur parcours de soins. En effet, nous passons entre neuf et douze mois dans le tourbillon des traitements. Notre vie est guidée par les rendez-vous, les allers-retours à l’hôpital ou au centre anticancer, et tout (ou quasiment) tourne autour de ça. Me concernant, il était confiant sur ce point ; selon lui, je n’allais pas entrer en dépression. En effet, je ne montrais aucun signe avant-coureur ; j’étais très occupée par mon travail, mes activités, mes enfants, et passionnée par tout ce que j’entreprenais – rien ne laissait donc présager une dépression.

          Je me suis alors remise à fond dans les projets, voulant tous les enchaîner et les honorer. La vie est bien trop courte pour ne pas la vivre à fond !

           

          Je ne me suis pas rendu compte que j’avais changé. Même si je suis une personne très positive, j’ai commencé à avoir des sautes d’humeur assez marquées ! Je ne compte plus le nombre de fois où j’ai complètement pété les plombs. Il suffisait qu’une personne se gare devant mon portail, m’empêchant de sortir la voiture, pour que je devienne agressive. J’ai ainsi découvert une nouvelle facette de ma personnalité, et je n’étais pas vraiment celle que j’aurais aimé être – je ne me reconnaissais plus.

          J’ai aussi commencé à avoir de la rancœur pour les personnes qui n’ont pas été très présentes pendant mon cancer, ou du moins qui ne me l’ont pas montré. Et puis, j’en ai voulu bêtement à mon conjoint insidieusement. J’étais pleine de reproches, et les disputes n’étaient jamais loin. J’ai commencé à vouloir être encore plus indépendante qu’avant, c’était même devenu vital ! Je me suis mise à fond dans mes projets, quitte à exclure quasiment tout le monde. Je ne voulais plus entendre l’avis des autres, j’avais besoin pour une fois dans ma vie d’être égoïste et de n’avoir de comptes à rendre à qui que ce soit…

          J’étais désormais ma priorité.

           

          Le travail d’introspection que je fais pour ce livre m’a permis de réfléchir à tout ça, de mettre par écrit ce qui m’est arrivé et ce que je traverse. J’en ai discuté aussi avec mon amie Émilie (que je vous ai présentée en début d’ouvrage), mais il est vrai que, à chaque évocation du cancer, je pleure encore instantanément ! Ce que j’ai vécu n’a pas du tout été facile, et je me suis blindée (corps et esprit) pour ne pas sombrer. Mon corps a stocké graisse et cellulite comme jamais, sans doute avait-il besoin d’une protection, c’était sa manière à lui de réagir.

           

          Autre fait marquant : je me suis aussi aperçue que j’avais dépensé mon argent sans compter. C’est un vrai luxe, et j’en ai conscience. Vu que je n’ai pas arrêté de travailler, j’ai pu continuer à me rémunérer et même à augmenter un peu mon train de vie et en profiter.

          Il était important pour moi également d’aider plusieurs associations qui ont cruellement besoin d’argent. J’ai donné pour la lutte contre le cancer (ça me semblait d’ailleurs une évidence), mais aussi pour d’autres causes comme la précarité et le droit des femmes. Ce sont des causes que je soutenais avant ma maladie, et que je continuerai de soutenir toute ma vie.

           

          Professionnellement, j’adorais déjà mon travail (ce qui n’est pas le cas de tout le monde, et encore une fois je mesure ma chance), mais le monde de l’influence, victime de différents algorithmes, a, je dois le dire, un peu commencé à me lasser.

          Maintenant que je parle moins de cancer sur mon compte Instagram, j’attire forcément moins de monde, et mes publications ne sont pas montrées à tous mes followers. Avais-je vraiment envie de dépendre de ça ?

          Cela fait plusieurs années maintenant que je cherche à diversifier mes sources de revenus, et surtout mon travail. J’aime l’idée de faire plusieurs choses, preuve en est mon blog, mon compte Instagram, mes livres, mes podcasts. Mais j’avais vraiment envie de faire quelque chose dont je rêvais depuis toute petite.

          Maintenant que je n’ai plus de cancer, maintenant que je n’ai plus de traitement, je commence à envisager l’avenir sereinement. J’allais créer ma marque de mode. Ce rêve complètement fou, que je ne pensais jamais pouvoir réaliser, va voir le jour en septembre 2022.

          Je me suis longtemps mis des barrières, j’ai longtemps eu aussi ce sentiment du syndrome de l’imposteur. J’en avais d’ailleurs parlé dans mon premier livre1. Je me suis souvent dévalorisée à cause de mes études (je n’ai qu’un bac +2).

          Quand j’ai proposé à mes associés de lancer ensemble Dailie, notre marque de mode faite en France, je me suis rendu compte à quel point j’adorais ça, et surtout que tout semblait couler de source. Je me suis éclatée en travaillant sur les collections, en réfléchissant au marketing à adopter, au lancement de la marque, aux premiers produits que je voulais vraiment avoir et aux petits détails pour réussir ce lancement. À l’heure où j’écris ces lignes, le lancement officiel n’a pas encore eu lieu, mais j’espère sincèrement qu’il marquera un nouveau chapitre pour moi.

           

          Au début de mon cancer, j’ai eu très peur que cette douloureuse aventure ne transforme complètement la personne que j’étais, que j’envoie tout balader. J’ai vraiment eu l’impression que j’allais remettre en cause toute mon existence, mais en fait pas du tout, même s’il avait pu y avoir quelques signes avant-coureurs. Je suis juste moi, forte de mes expériences vécues ces deux dernières années.

          Pour la première fois de ma vie, je sais ce que je veux, je sais où je veux aller et je me donne les moyens de réussir. J’ai cessé de me mettre des barrières pour ne pas aller au bout de tel ou tel projet, maintenant je fonce ! Je savoure l’existence puissance dix mille et je m’estime ultra chanceuse d’être en vie après avoir eu six tumeurs agressives dans mon sein droit. Je me rappelle tous les jours que certaines sœurs triplettes n’ont pas eu cette chance… Cela me remet aussi les idées en place quand je ne vais pas bien, ou que je m’énerve pour des broutilles. Je connais le prix de la vie et le bonheur d’être en bonne santé. Jusqu’à présent, je n’en avais pas réellement conscience.

          Cela m’attriste bien entendu d’avoir dû passer par une expérience aussi douloureuse pour arriver à m’en rendre réellement compte, mais ainsi va la vie, on ne décide pas des épreuves que nous traversons ou traverserons.

           

          Je suis persuadée d’avoir ma bonne étoile qui veille sur moi en la personne de mon grand-père, dont je vous ai parlé plus haut, qui a découvert son cancer des poumons stade terminal au moment où je découvrais mon propre cancer du sein. Il est malheureusement parti en deux mois sans que je puisse lui dire adieu, et j’ai mis beaucoup de temps à faire mon deuil.

          J’en ai à peine parlé dans ce livre, parce que je ne souhaite pas faire de prosélytisme. Je crois en Dieu sans être pratiquante, la vie m’a à de nombreuses reprises envoyé des petits signes qui m’ont permis de tenir bon dans ces moments de tempête. À chaque moment difficile, je me suis rappelé qu’après la pluie venait l’arc-en-ciel. Et je n’en ai jamais vu autant que depuis ce 2 octobre 2020…

          
            
              Témoignages
            

            
              
                Sylvie, 48 ans

                
                  L’après-cancer est difficile.
                

                
                  Reprise du travail anticipée au bout de trois mois après la chimiothérapie orale et sous hormonothérapie.
                

                
                  Temps partiel thérapeutique durant un an et depuis avril en invalidité de catégorie 1 ponctuelle.
                

                
                  Beaucoup d’effets secondaires malgré les soins, l’activité physique adaptée, la reprise du travail, le rééquilibrage alimentaire, les séances de traitement des troubles cognitifs.
                

                
                  Il faut prendre son mal en patience.
                

                
                  Je ne serai plus la Sylvie d’avant, mais une autre personne tout aussi bien, même si différente.
                

                
                  Difficile aussi car beaucoup d’incompréhension sur les effets secondaires à long terme.
                

                
                  Difficulté à tourner la page, car pas de rémission/guérison prononcée par l’oncologue puisque je traite aussi actuellement un cancer du sein hormonodépendant. Donc l’entourage voudrait qu’on tourne la page, mais ce n’est pas vraiment possible.
                

              

              
                Amélie, 32 ans

                
                  L’après-cancer a été le plus compliqué, plus éprouvant… Pourquoi ? Je me suis sentie abandonnée : plus de traitement, mon oncologue m’annonce que pour elle je suis guérie, que je dois profiter ! Comment accepter alors que six mois avant elle m’annonce que j’ai un cancer très agressif, qu’elle ne sait pas si je vais guérir ? Comment accepter cette nouvelle opportunité de vie ? Alors que ça a été six mois mouvementés entre les allers-retours à l’hôpital pour la chimio, l’opération, les rayons. Et aujourd’hui je suis SEULE. Voilà pour moi ce qu’est l’après-cancer…
                

              

              
                
                Sophie, 50 ans

                
                  Je n’ai pas pleuré, sauf de joie, pendant tout le traitement, mais après… Cette sensation qu’il n’y a plus personne, un tel vide et cette phrase : « Tu es guérie, tout va bien ! » Le cancer a bien sûr changé ma vision de la vie et de tous ses petits tracas. Ma réponse : est-ce grave ? Tout est question de perception.
                

                
                  Je n’ai pas changé de vie, cette épreuve m’a fait changer intérieurement. J’ai repris mon travail, mais différemment, je ne me tue plus à la tâche comme avant, et ça, dans le tourbillon de la vie de maman, de bosseuse, c’est un super exemple de transformation.
                

                
                  Les rendez-vous de contrôle ne sont pas simples non plus. Je dois encore travailler sur moi et lutter contre cette épée de Damoclès qui plane au-dessus de ma tête…
                

              

              
                Daniela, 46 ans

                
                  L’après-cancer est très difficile à gérer. Je perdais un statut dont je connaissais la fonction avec un planning bien ficelé et avec un personnel soignant tellement bienveillant.
                

                
                  Pour ma sœur, je devais avoir une espèce de révélation qui n’est pas celle qu’elle attendait ou aurait eue si cela lui était arrivé.
                

                
                  Je me suis sentie complètement perdue dans un corps changé, une féminité complètement éclatée : j’ai grossi, on m’a retiré un sein, j’ai mal partout, j’ai enchaîné avec un cancer de la thyroïde où l’on m’a pratiquement coupé la gorge en deux car trop de risques.
                

                
                  Voilà ce corps qui était très regardé et désiré avant tout ça, désormais couvert de cicatrices, une peau abîmée par les rayons, des cheveux qui ont repoussé blancs et gris.
                

                
                  Je dois réapprendre à l’aimer, alors je le bichonne, car on a vécu la guerre, tous les deux.
                

                
                  Je me prends moins la tête, et les décisions vont très vite, maintenant.
                

                
                  Je travaille à mi-temps. Ce n’est pas un travail que je veux faire jusqu’à la retraite, mais je me remets de tout cela grâce à lui aussi. Il fait partie du processus de guérison. Dès que toutes mes forces seront là, je me reconvertirai – je ne sais pas dans quoi ni où.
                

                
                  Comme je dois payer seule toutes les factures, je n’osais pas réfléchir à ce que j’aimerais faire, car qui allait assumer pour moi ?
                

                
                  Aujourd’hui je n’ai plus peur, mais je sais que je dois retrouver confiance en moi, réapprendre à m’aimer et tout deviendra clair.
                

                
                  Avant il y avait qu’une voie, après la maladie je vois une infinité de possibilités et de choix.
                

                
                  Je me fous d’avoir moins d’argent, car il ne fait pas le bonheur, le principal c’est que je sois bien avec moi-même.
                

                
                  Cela est possible grâce à chaque personne que je croise, grâce à chaque histoire que je lis.
                

              

              
                Laura, 36 ans

                
                  En effet, on change sans le vouloir, mais indirectement nous sommes obligés de changer après ce tsunami. Je vais à mon travail plus sereine, j’ai décidé de dire merde à qui je veux quand je veux et de plus trop me prendre la tête avec des personnes qui n’en valent pas la peine. Bon, certaines habitudes reviennent vite, pendant un an je n’ai plus rien dit à la maison, quasiment plus de disputes avec mes enfants pendant leurs bêtises, mais ça, c’est revenu…
                

              

              
                Nelly, 46 ans

                
                  Finalement, pour moi, c’est l’après-cancer qui a été le plus difficile ! Quand les rendez-vous médicaux ne sont plus aussi nombreux… Quand des douleurs surviennent et que la peur s’installe… Je suis allée trois fois voir une psychologue, mais je n’étais pas très à l’aise de parler sans qu’il y ait vraiment d’échange.
                

                
                  Aujourd’hui, alors que tout va bien, le stress revient à l’approche de mes contrôles médicaux. Lundi, j’ai eu mon deuxième TEP après traitement, et depuis deux, trois semaines, je dors moins bien, je cogite, j’ai mal partout ! Je connais ces douleurs liées aux adhérences post-radiothérapie, je sais que ce n’est rien de « grave », j’en suis parfaitement consciente, mais le hamster là-haut dans mon cerveau n’a pas eu l’info apparemment !
                

                
                  Pendant toute la période de traitement, quand j’avais des questions, je les posais aux médecins, je n’allais pas sur Internet. J’ai attendu quasiment la fin de mes séances pour aller sur le groupe Facebook des triplettes. Avant, je crois que je n’étais pas assez « blindée » pour lire tous les témoignages… Et maintenant, j’essaie de ne pas psychoter à chaque douleur (sauf quand un examen approche). Je ne pense pas à la maladie tout le temps, j’ai repris le travail à mi-temps, j’ai des activités, des projets (on a recommencé à voyager, par exemple), et surtout je profite !
                

              

              
                Perrine, 48 ans

                
                  J’ai l’impression que le cancer a renforcé mon goût de vivre et surtout l’urgence de vivre maintenant, de ne pas repousser au lendemain. Je ne suis pas en dépression, mais je traverse parfois des moments difficiles aux dates anniversaires, des choses remontent. Je suis peut-être un peu plus hypocondriaque aussi. Finalement, c’est un mélange de joie d’être en vie et du sentiment d’avoir une épée de Damoclès au-dessus de la tête. Je pense que je passe beaucoup plus de temps à jouer avec mes enfants, car je sais que tous ces instants sont précieux pour eux et pour moi.
                

              

            

          

        

      

      
        
          1. Liberté, égalité, maternité, op. cit.

        
      
    
  
    
      
      

      
        
          La loi du droit à l’oubli :
une nécessaire évolution
        
      

      
        
          
        

      
      
        Comme je le précisais en début de cet ouvrage, l’une de mes premières pensées lorsque j’apprends que j’ai un cancer est que cela va être le parcours du combattant désormais pour faire un emprunt bancaire, parce que nous étions à l’époque en plein processus d’achat.

        J’ai eu la chance de pouvoir emprunter à l’âge de 26 ans grâce à mon conjoint qui m’a poussée à sortir de ma zone de confort. Sans lui, je n’aurais pas franchi le pas pour devenir propriétaire, tant cela me terrifiait.

        Quand le diagnostic de mon cancer est tombé, je me suis sentie très chanceuse d’avoir pu devenir propriétaire avant ce tsunami dans nos vies…

         

        Nous étions donc de nouveau en plein processus d’achat quand mon diagnostic de cancer est tombé, je ne pouvais plus emprunter sans annoncer mes antécédents pendant dix ans après la rémission. Impossible donc d’emprunter avant l’âge de 43 ans, et même si théoriquement nous pouvons emprunter sans limite d’âge, les assurances de prêts sont plutôt frileuses passé un certain âge…

         

        Une fois mes traitements passés, vu que j’avais continué de travailler pendant toute leur durée, je n’ai pas eu de problèmes financiers. Je n’avais plus de bureaux à Paris, je ne souhaitais plus en avoir là-bas, mais je voulais aussi travailler en dehors de chez moi sans aller dans un coworking, car ce n’est pas vraiment adapté à ma vie professionnelle.

        Fin août 2021, je décide d’acheter mes futurs bureaux et j’ai un coup de cœur pour un local. Après cette année de traitements à la maison, j’avais envie de commencer un nouveau chapitre dans ma vie et de recruter une équipe locale pour me simplifier la vie.

        J’ai contacté mon banquier, le prêt allait se faire, le taux était intéressant, mais le questionnaire médical se révéla fatal. Après l’avoir rempli, je n’ai eu aucune nouvelle de la banque pendant un mois. Pendant ce temps-là, j’appris que son P-DG avait annoncé la fin du questionnaire médical – pour les clients depuis sept ans et des prêts personnels jusqu’à 500 000 euros.

        Je pensais être dedans, mais il s’agissait ici d’un prêt professionnel. Ce fut la douche froide et la colère quand je reçus ma lettre de refus de m’assurer. L’Aeras1 allait étudier mon dossier (j’ai été recalée). J’étais encore sous chimio orale quand j’ai répondu à mon questionnaire, alors qu’il ne me restait que deux semaines. Sincèrement, j’ai compris à ce moment-là pourquoi certaines personnes ne le précisent pas pendant la signature de leur prêt, même si elles se mettent en danger en cas de décès lié à cette maladie.

        J’ai senti toute l’injustice de ce cancer qui m’avait tant volé déjà, et lire ce rejet de prêt m’a énormément blessée.

        Via Internet, j’ai pu trouver une banque formidable qui savait que j’étais malade et qui m’a proposé un taux encore plus bas que l’autre, sur une durée de cinq ans (mon souhait principal, j’empruntais au final une somme assez basse et je voulais rembourser rapidement pour être tranquille au cas où surviendrait une reprise de la maladie menant au décès), et ne m’a pas fait remplir le questionnaire de santé pour ne pas m’infliger des examens que je n’avais pas envie de passer. Je suis assurée néanmoins en cas d’accident, et c’est tout aussi important à mes yeux. Tout ça pour une somme à cinq chiffres, je trouve ça fou !

        Ça a été les montagnes russes, mais je me suis accrochée !

        
          Le soutien associatif

          Au moment de mon problème avec ma première banque, j’ai pu compter sur le soutien de Céline Lis-Raoux, la cofondatrice de RoseUp, qui m’a mise en relation avec un organisme d’assurance bancaire, lequel n’a malheureusement rien pu faire pour moi. Mais j’ai su que l’association RoseUp bossait sur une présentation de loi pour modifier celle du droit à l’oubli, encore trop injuste pour certaines personnes. Cela m’a redonné espoir. Cette bonne nouvelle est arrivée le 17 février 2022 : la proposition de loi réduisant à cinq ans le droit à l’oubli pour les personnes ayant eu un cancer a été adoptée définitivement par le Parlement. Cette loi supprime également le questionnaire médical pour les prêts immobiliers inférieurs à 200 000 euros pour une personne seule et 400 000 euros pour un couple, à condition d’avoir remboursé le prêt avant votre soixantième anniversaire (tout juste pour moi si je fais un prêt de vingt-cinq ans…). La loi a été publiée le 1er mars 2022 au Journal officiel et est entrée en vigueur le 1er juin 2022. Qu’est-ce que ça change ? Après cinq ans de guérison d’un cancer, quel qu’il soit (ou d’une hépatite C également reconnue dans la nouvelle loi), vous n’avez plus à transmettre vos antécédents médicaux à votre assureur pour contracter un prêt ou une assurance. Et il n’y a plus de distinction selon l’âge auquel le cancer a été diagnostiqué. La proposition de loi avait été déposée par la députée Patricia Lemoine et plusieurs de ses collègues le 29 octobre 2021.

          
            
              Titre II : DROIT À L’OUBLI ET ÉVOLUTION
DE LA GRILLE DE RÉFÉRENCE
DE LA « CONVENTION AERAS » (Articles 9 à 112)
            

            
              
                
                  
                    • Article 9
                  
                

                
                  I.-Le quatrième alinéa de l’article L. 1141-5 du code de la santé publique est ainsi rédigé :
                

                
                  « Dans tous les cas, le délai au-delà duquel aucune information médicale relative aux pathologies cancéreuses et à l’hépatite virale C ne peut être recueillie par les organismes assureurs ne peut excéder cinq ans à compter de la fin du protocole thérapeutique. »
                

                
                  II.-Les signataires de la convention nationale mentionnée à l’article L. 1141-2 du code de la santé publique engagent, dans un délai de trois mois à compter de la promulgation de la présente loi, une négociation sur la possibilité d’appliquer :
                

                
                  1° Aux pathologies autres que cancéreuses, des délais au-delà desquels aucune information médicale ne peut être recueillie par les organismes assureurs ;
                

                
                  
                  2° À davantage de pathologies autres que cancéreuses, les interdictions prévues dans le cadre de la grille de référence mentionnée au deuxième alinéa de l’article L. 1141-5 du code de la santé publique.
                

                
                  III.-Les signataires de la convention nationale mentionnée au II du présent article engagent, dans un délai de trois mois à compter de la promulgation de la présente loi, une négociation sur une hausse du montant mentionné au 1° de l’article L. 1141-2-1 du code de la santé publique.
                

                
                  IV.-L’instance de suivi et de propositions mentionnée au 10° de l’article L. 1141-2-1 du code de la santé publique adresse un rapport d’avancement au Gouvernement et au Parlement au plus tard neuf mois après la promulgation de la présente loi.
                

                
                  V. – À défaut d’accord au terme des négociations mentionnées aux II et III du présent article, les conditions d’accès à la convention sont fixées par décret en Conseil d’État au plus tard le 31 juillet 2022. Ces conditions sont fixées à un niveau au moins aussi favorable pour les candidats à l’assurance que celles en vigueur à la date de publication de la présente loi.
                

              

              
                
                  
                    • Article 10
                  
                

                
                  I.-Après l’article L. 113-2 du code des assurances, il est inséré un article L. 113-2-1 ainsi rédigé :
                

                
                  « Art. L. 113-2-1.-Par exception au 2° de l’article L. 113-2, lorsque le contrat d’assurance a pour objet de garantir, en cas de survenance d’un des risques que ce contrat définit, soit le remboursement total ou partiel du montant restant dû au titre d’un contrat de crédit mentionné au 1° de l’article L. 313-1 du code de la consommation, soit le paiement de tout ou partie des échéances dudit prêt, aucune information relative à l’état de santé ni aucun examen médical de l’assuré ne peut être sollicité par l’assureur, sous réserve du respect de l’ensemble des conditions suivantes :
                

                
                  « 1° La part assurée sur l’encours cumulé des contrats de crédit n’excède pas 200 000 euros par assuré ;
                

                
                  « 2° L’échéance de remboursement du crédit contracté est antérieure au soixantième anniversaire de l’assuré.
                

                
                  
                  « Un décret en Conseil d’État peut définir des conditions plus favorables pour l’assuré en termes de plafond de la quotité assurée et d’âge de l’assuré. »
                

                
                  II.-Le présent article entre en vigueur le 1er juin 2022.
                

              

              
                
                  
                    • Article 11
                  
                

                
                  Le Comité consultatif du secteur financier mentionné à l’article L. 614-1 du code monétaire et financier remet au Parlement, au plus tard deux ans après la promulgation de la présente loi, un rapport mesurant les conséquences tant pour les assureurs que pour les assurés de la mise en œuvre de la résiliation du contrat d’assurance à tout moment et de la suppression du questionnaire de santé.
                

                
                  Ce rapport évalue notamment l’impact de la présente loi sur le processus de mutualisation des risques et sur la segmentation des tarifs en fonction des profils de risque, sur l’évolution des tarifs proposés, sur le type et le niveau des garanties proposées aux emprunteurs dans les contrats d’assurance et sur leur évolution depuis six ans ainsi que sur les capacités d’accès à l’emprunt immobilier des emprunteurs selon leur profil de risque.
                

                
                  Ce rapport évalue également la mise en œuvre de l’article 10 de la présente loi, notamment en termes d’égalité de traitement entre les emprunteurs, et propose les ajustements éventuels des conditions relatives à l’âge et à la quotité des prêts ainsi que les conditions d’application de la suppression du questionnaire médical aux prêts professionnels.
                

                
                  La présente loi sera exécutée comme loi de l’État.
                

              

            

          

          
            
              Témoignage
            

            
              
                Je m’appelle Noémie Catalan, j’ai actuellement 31 ans, je suis infirmière en oncologie à l’Institut Bergonié depuis 2015. Je suis avec mon conjoint depuis dix ans et nous avons une fille prénommée Rose qui va avoir 4 ans.
              

              
                J’ai eu mon cancer du sein triple négatif en octobre 2020. À cette date-là, j’avais alors 29 ans et ma fille venait d’avoir 2 ans. Je l’ai découvert à la suite d’une palpation que j’ai effectuée moi-même. Sans tarder, j’en ai parlé à mon médecin traitant qui m’a prescrit une échographie. J’ai subi ensuite une biopsie à cause de la masse « suspecte », et le couperet est tombé. J’ai enchaîné avec de multiples examens médicaux, puis deux interventions chirurgicales, 16 séances de chimiothérapie et enfin 33 séances de radiothérapie.
              

              
                J’ai terminé tous les traitements en septembre 2021 et je suis actuellement en rémission. Je suis surveillée tous les six mois.
              

              
                Grâce à un retour à la vie plus paisible, même si la crainte de la récidive est toujours présente, nous avons souhaité avec mon conjoint concrétiser notre rêve : acheter un appartement à la montagne.
              

              
                Nous avons donc contacté notre courtier. Dans un premier temps, la condition primordiale était de reprendre le travail. En mars 2022, je reprends donc mon travail d’infirmière à mi-temps thérapeutique. Ensuite, la deuxième condition a été que je m’assure à 0 % dans le projet et mon compagnon à 100 %. Ce choix n’a pas été une contrainte pour nous, vu qu’il s’agit d’un emprunt à 70 000 euros et que nous sommes déjà propriétaires de notre maison principale et couverts à 100 % chacun dessus. Si j’étais assurée à 50 % dans ce projet immobilier, le prix de l’assurance explosait à cause de mon cancer.
              

              
                Cependant, malgré ces deux conditions, ma banque refuse le prêt au courtier (alors que mes beaux-parents, ma fille et nous avons tous nos comptes chez eux depuis plusieurs années ainsi que deux emprunts immobiliers et les comptes professionnels de mon conjoint). J’apprends alors par mon courtier que le siège de la banque accepte le projet, mais qu’il s’agit de la directrice de la banque qui le refuse (qui est notre conseillère banquière). Mon courtier insiste auprès d’une autre conseillère qui lui répond par mail qu’elle est d’accord sur le papier vu que nous remplissons toutes les conditions, mais que notre conseillère refuse catégoriquement. Le courtier est tellement surpris qu’il nous demande si nous avons contacté notre banquière dernièrement et avons eu des rapports houleux avec elle. À la suite de l’insistance du courtier, elle lui répond après plusieurs arrêts maladie de sa part par un mail : Pas d’assurance pour madame, situation trop précoce de madame.
              

              
                Il lui explique alors que nous allons chercher ailleurs et donc partir avec les comptes.
              

              
                Voici sa réponse sans détour : « D’accord, très bien, qu’ils partent. » De plus, j’apprends qu’elle n’a pas apprécié le fait que nous soyons partis de l’assurance-crédit de la banque, que donc pour elle il n’y a plus de confiance.
              

              
                À ce moment-là, j’éprouve un profond sentiment d’injustice. Nous remplissons toutes les conditions pour obtenir ce prêt (taux d’endettement, apport financier…) et nous essuyons un refus car la conseillère estime la situation trop précoce ! Je suis très en colère que l’avis d’une personne puisse détruire nos projets (car le siège de la banque nous suivait).
              

              
                Personnellement, la vie est déjà assez injuste quand, après avoir subi cette maladie, pouvoir rebondir et avoir des projets à 30 ans devient très compliqué.
              

              
                Je décide lors du compromis de vente avec les propriétaires d’en parler au notaire pour savoir si des solutions sont envisageables pour la contrer. La notaire est très surprise du refus de notre conseillère et trouve cela très injuste également. Elle nous dit de ne rien lâcher, mais que la conseillère est dans son droit et que je ne peux rien faire hormis écrire à son supérieur. Celui-ci pourrait ne pas apprécier ce qui vient de se faire et de perdre de bons clients. Je tiens à préciser que je n’ai reçu aucun mail ni appel téléphonique de la part de ma banquière. Je lui ai expliqué par mail que je souhaitais clôturer un compte (les parts sociales) que j’avais été obligée de souscrire pour obtenir mon premier prêt immobilier. Elle n’a jamais insisté pour que nous restions à notre banque. Notre courtier est vraiment effaré de la situation et me dit n’avoir jamais vu ça de toute sa carrière. Je tiens à souligner que, lors de notre premier prêt immobilier en 2017 (avant de tomber malade), j’avais dû également changer de banque et que mon banquier avait tout fait pour que je reste.
              

              
                J’entame alors avec le courtier des recherches auprès de plusieurs banques, et deux établissements m’accordent leur confiance. Je passe donc par l’un d’entre eux avec une assurance à 0 % pour moi et 100 % pour mon conjoint. Nous avons rencontré notre nouvelle conseillère qui est elle aussi scandalisée par cette situation.
              

              
                Nous avons donc transféré nos comptes à cette nouvelle banque et avons pu obtenir notre prêt. Nous signons chez le notaire le 12 juillet 2022.
              

            

          

        

      

      
        
          1. Avant d’accorder un prêt, toute banque exige de l’emprunteur qu’il ait une assurance. Si vous avez eu ou avez un risque aggravé de santé, à cause d’une maladie ou d’un handicap, la convention Aeras (s’Assurer et Emprunter avec un Risque Aggravé de Santé) s’applique automatiquement.

        
        
          2. Source : https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000045268729

        
      
    
  
    
      
      

      ❛❛ Cette loi, c’est la grande fierté de mon existence. ❜❜ Interview de Céline Lis-Raoux, journaliste fondatrice de Rose Up et instigatrice de la loi sur le droit à l’oubli 

      
        
          Peux-tu te présenter et nous parler de la création de Rose Up et de Rose Magazine ?

          J’ai été diagnostiquée à peu près au même âge que toi, j’avais 36 ans. Je venais d’avoir mon deuxième enfant, il avait un peu plus de 1 an.

          À l’époque, j’étais chef de service à L’Express. Je suis journaliste de formation depuis toujours.

          Après les traitements, je me suis dit que, en fait, moi, ce dont j’aurais eu besoin quand j’ai eu un cancer, quand j’étais en traitement, c’est d’avoir un magazine féminin avec des explications et informations sur la maladie. Mais aussi comment faire garder mes enfants, les réponses à toutes mes questions sur les traitements, la sexualité, etc. Je me suis dit que c’était ce qu’il fallait faire.

          Rose Up a vu le jour en 2011, car il y a onze ans il y avait une absence totale d’informations pour les malades.

          Il n’y avait pas de sites internet très complets ni de magazines. Le peu de sites qui existaient était mal fait ou alors très médical, et ils n’abordaient pas tous les sujets. Alors avec mon amie Céline Dupré, nous nous sommes lancées et Rose a été créé, qui est ensuite devenu Rose Magazine.

        

        
          
            Quelle a été l’action de Rose Up auprès des députés ? Pendant combien de temps avez-vous travaillé sur ce sujet ?
          

          C’est l’aboutissement de onze ans de travail. Un jour, on reçoit un appel d’une femme qui est infirmière ; je m’en souviendrai toute ma vie. Elle me dit : « C’est scandaleux ! J’ai eu un cancer il y a dix-huit ans, un cancer du sein non métastatique sans rechute. » Infirmière libérale et en pleine forme, elle avait besoin de se racheter une voiture et donc de faire un prêt. Elle demande à assurer son prêt, et son assurance de prêt lui demande plus de 200 % alors qu’elle est guérie depuis longtemps. Je n’étais pas du tout au fait de tout ça, du coup je me suis penchée dessus et j’ai découvert que la convention Aeras obligeait les gens à déclarer leur cancer à l’assurance emprunteur jusqu’à vingt ans après la fin de leurs traitements… Sauf qu’on est guéri bien avant ce délai de vingt ans ! Avant cela, les gens qui avaient un cancer ne pouvaient pas emprunter, et Jacques Chirac dans les années 80 avait trouvé à l’époque un terrain d’entente pour qu’ils puissent emprunter (pas idéal, bien évidemment, mais c’était déjà ça). En fait, le droit à l’oubli, je ne l’ai pas inventé, je l’ai piqué à Hollande ! Au début de son quinquennat, François Hollande a modifié le fichage à la Banque de France des entrepreneurs dont l’entreprise était fichée à la Banque de France, et on a fait amender la loi santé de Marisol Touraine : la loi du droit à l’oubli est donc passée de vingt à dix ans pour tout le monde, et à cinq ans pour les jeunes diagnostiqués jusqu’à leurs 18 ans, avec l’impossibilité pour les assureurs d’y ajouter des surprimes. Ça a été la guerre avec les assureurs, car ils gagnaient beaucoup d’argent avec les surprimes et allaient en perdre beaucoup ! Il fallait cependant qu’on obtienne ces cinq ans pour tout le monde et une solution pour les cancers du sein métastatique !

        

        
          
            Quels étaient vos souhaits pour cette proposition/modification de loi ?
          

          Il faut savoir qu’à la base la loi Lemoine n’était pas censée inclure le droit à l’oubli. Nous avons vu plusieurs fois Mme Lemoine pour lui expliquer notre projet, mais elle n’a pas voulu l’intégrer dans sa loi. Donc nous y sommes allées par voie d’amendement. Nous souhaitions un droit à l’oubli à cinq ans pour tout le monde et tous les crédits. Nous souhaitions aussi la suppression du questionnaire de l’assurance emprunteur à 300 000 euros par personne soit 600 000 € pour un couple, mais nous avons réussi à avoir 200 000 euros par personne et 400 000 € pour un couple. Nous avons d’ailleurs été soutenues par nos amis de l’association Séropotes qui rencontrent les mêmes problèmes que les personnes qui ont un cancer du sein métastatique.

          Dans cette bataille, Olivier Véran a été d’un gros soutien, Brigitte Macron a été très à l’écoute également. Ce n’étaient pas eux qui prenaient la décision, mais Bercy et le président de la République. Le fait que le texte passe en procédure accélérée avant la fin du quinquennat a pu aider, car la commission mixte paritaire est passée la veille de la journée mondiale du cancer (qui est le 4 février), ce qui a pu mettre en lumière aussi nos difficultés. Un sénateur, M. Gremillet, a pu porter notre texte avec cœur et nous a énormément aidées.

          En huit ans de combat, on est donc passé de vingt ans à cinq ans pour ne plus avoir à signaler le fait que l’on a eu un cancer dans sa vie.

          Par ailleurs, je tiens à le préciser pour les femmes sous hormonothérapie : si vous êtes toujours sous hormonothérapie, la loi à l’oubli s’arrête à la fin des traitements pour traiter le cancer. Donc on n’attend pas la fin de l’hormonothérapie pour compter les années de rémission !

        

        
          
            As-tu un regret ?
          

          Idéalement, on aimerait réduire ce délai à trois ans le droit à l’oubli. Après, je n’ai pas de regret, au contraire. Je disais à toute l’équipe de Rose : on a peu de fois dans la vie l’occasion de se dire « J’ai fait un truc vraiment bien pour les autres ». Dans ma vie, j’ai aidé des centaines de milliers de personnes – je dis une centaine de milliers parce que notre loi a été reprise en Belgique et en Suisse.

          Ensuite, le Canada en parle aussi, et il est probablement qu’à un moment cela prenne une ampleur européenne.

          Cette loi, c’est la grande fierté de mon existence.

        

      

    
  
    
      
      

      
        
          Cancer et pop culture
        
      

      
        
          
        

      
      
        La première fois que j’ai été confrontée au cancer à la télévision, c’était par le biais de Samantha Jones, fabuleux personnage de la série Sex and the City de Darren Starr. Femme libre, elle parle ouvertement de sexe, de la liberté de la femme, une réelle figure de l’empowerement féminin comme il en existait peu à l’époque (les années 1990).

        Dans la sixième et dernière saison, Samantha Jones souhaite réaliser une augmentation mammaire à la suite de la parution de photos d’elle dans la presse people où elle trouve que sa poitrine est inexistante. Elle prend rendez-vous avec un chirurgien esthétique pour préparer l’opération (épisode 14), et c’est en lui palpant la poitrine que le chirurgien lui annonce :

        « Mademoiselle Jones, vous avez une grosseur que j’aimerais faire examiner avant d’aller plus loin. Elle est ici, vous pouvez la sentir vous-même.

        — Vous plaisantez ? répond alors Samantha, les yeux rougis.

        — J’ai bien peur que non.

        — Mais ce n’est pas grave, n’est-ce pas ?

        — C’est probablement un kyste, mais je veux en être absolument sûr. J’aimerais que vous vous fassiez examiner dès que possible, d’accord ? »

        Ce dialogue, que personne n’a vu venir, coupe le souffle des téléspectateurs. Il faut comprendre que, même si Sex and the City parle de relations de couple, de sexualité, de divorce, de grossesse, il est rare de voir dans une série télévisée un sujet aussi grave que celui du cancer. Et parler de cancer du sein aussi ouvertement à la télévision, dans une série suivie par des millions de femmes, c’est une des plus belles manières de militer pour la santé des femmes et de faire de la prévention.

         

        Après son opération, le médecin annonce à Samantha qu’elle doit subir de la chimiothérapie… Quand elle lui demande la raison, maladroit, il lui annonce que c’est multifactoriel, lié à son mode de vie, que ça peut être génétique ou parce qu’elle n’a pas eu d’enfant qu’elle a eu ce cancer (alors que, maintenant, on sait que certaines causes de cancer peuvent être liées à la maternité, voir chapitre sur l’allaitement, p. 127).

        Samantha, fidèle à elle-même, a une réaction assez incroyable et part immédiatement du cabinet…

        Ce que je trouve hallucinant avec le recul (la saison est sortie en 2004), c’est que c’est la première fois, à ma connaissance, que l’on montrait le cancer du sein de cette manière. Le personnage était en avance sur son temps : elle envoie balader le médecin qui la fait culpabiliser sur son statut de femme nullipare (par choix) et dénonce les injonctions de la société sur le cancer du sein et la maternité.

        Dans les épisodes suivants, le personnage découvre non sans peine le monde de la féminité autour du cancer (les perruques méga moches – de gros progrès ont été réalisés depuis en la matière –, la perte des cheveux, les effets de la ménopause chimio-induite), sans se départir de son merveilleux sens de l’humour.

         

        Quand j’ai appris que j’étais malade, je me suis souvenue de ces épisodes, et je les ai regardés de nouveau. J’ai ri à gorge déployée devant plusieurs répliques ou scènes, alors que j’étais dans un état de profond désespoir. Je suis persuadée que Samantha a contribué à aider des femmes qui étaient mal à se sentir un peu mieux dans leur combat.

        Depuis que je suis sortie de mon cancer, nous nous sommes rendu compte, mon conjoint et moi, qu’énormément de films et de séries abordaient plus ou moins profondément la question du cancer. À tel point qu’il lui est arrivé de me demander : « Mais tu le savais avant ? », comme si j’avais fait exprès de mettre un film où le cancer serait abordé…

        Aujourd’hui, cette maladie fait malheureusement partie de nos vies, c’est donc tout à fait normal de découvrir que le héros ou l’héroïne ou que l’un des personnages secondaires de tel ou tel film a ou a eu un cancer.

        De maladie honteuse autrefois, le cancer n’est plus aujourd’hui caché, et tant mieux ! La représentativité du cancer est nécessaire pour faire évoluer son image auprès des personnes saines, mais il ne faudrait en aucun cas le banaliser…

         

        Nous assistons aujourd’hui à une rupture dans la façon qu’ont les gens célèbres de communiquer sur leur maladie, et qui entraîne une rupture dans la perception de la maladie. On est moins dans une culture de la performance. Ces personnes montrent leurs failles et leur vulnérabilité. La célébrité n’est plus synonyme de perfection, mais de partage authentique et sincère. Cela lève le tabou sur toutes les maladies.

        En France, la journaliste et chroniqueuse Agathe Auproux a parlé de son lymphome publiquement au mois de mars 2019 en annonçant la nouvelle sur son compte Instagram, permettant de lever le voile sur cette maladie et d’expliquer qu’elle n’avait pas envie de se cacher : « Je fais un métier d’image et je pensais que ce serait plus facile de garder tout ça pour moi. C’était finalement devenu complètement schizophrénique et oppressant. C’est plus sain de l’assumer. Ça me soulage. Je n’ai absolument pas honte d’être malade. Je suis malade. […] Voilà. Donc c’est dit, et c’est montré. Je me sens déjà mieux. Je ne cherche ni attention ni compassion, je suis juste contente que vous le sachiez1. »

        En janvier 2022, c’est au tour du chanteur Florent Pagny de prendre les devants en annonçant sur son compte Instagram être atteint d’un cancer des poumons : « On vient de me diagnostiquer une tumeur aux poumons… Une tumeur cancéreuse pas très sympathique et qui ne peut pas s’opérer, donc je dois entrer dans un protocole de six mois de chimiothérapie et de rayons X […]. C’est la raison pour laquelle je ne pourrai pas honorer mes engagements. »

        Il continue de donner régulièrement des nouvelles à ses fans via Instagram, lui permettant de contrôler sa communication sur sa maladie à la place des magazines people tout en gardant un lien très étroit avec son public.

         

        Et certaines révélations de stars ont eu un impact réellement positif. Beaucoup se souviennent de la déclaration d’Angelina Jolie le 14 mai 2013 dans le New York Times, où elle annonce avoir subi une mastectomie prophylactique pour éviter de développer un cancer du sein, étant porteuse du gène BRCA1 qui a emporté sa mère à l’âge de 57 ans d’un cancer des ovaires.

        Son interview à l’époque a fait l’effet d’une bombe, mettant en lumière cette pratique pour faire baisser le risque d’avoir un cancer si l’on est porteur de ce gène. En effet, le risque après mastectomie est de 4 à 5 % (contre 60 à 80 % sans mastectomie) et avec un risque de décès qui passe à 2 % (contre 30 à 40 % avant2).

        Dans sa tribune au New York Times3, elle précise : « Pour toute femme lisant ceci, j’espère que cela vous aidera à savoir que vous avez des options. J’encourage toutes les femmes, surtout celles qui ont des antécédents familiaux de cancer du sein ou de l’ovaire, à chercher des informations et des experts médicaux qui peuvent vous aider dans cet aspect de votre vie, et à faire vos propres choix éclairés.

        « Le cancer du sein tue à lui seul quelque 458 000 personnes chaque année, selon l’Organisation mondiale de la santé, principalement dans les pays à revenus faibles et intermédiaires. Il doit être prioritaire de veiller à ce qu’un plus grand nombre de femmes aient accès à des tests génétiques et à des traitements préventifs vitaux, quels que soient leurs moyens et leurs antécédents, où qu’elles vivent. Le coût des tests BRCA1 et BRCA2, à plus de 3 000 dollars aux États-Unis, demeure un obstacle pour de nombreuses femmes.

        « Je choisis de ne pas garder mon histoire privée parce qu’il y a beaucoup de femmes qui ne savent pas qu’elles pourraient vivre sous l’ombre du cancer. J’espère qu’elles pourront elles aussi se soumettre à un test génétique et que, si elles présentent un risque élevé, elles sauront qu’il existe des alternatives qui fonctionnent.

        « La vie comporte de nombreux défis. Ceux qui ne devraient pas nous effrayer sont ceux que nous pouvons relever et dont nous pouvons prendre le contrôle. »

        L’effet Angelina Jolie a été très fort, car sa tribune a été partagée par les médias du monde entier, permettant de faire connaître ce gène et la mastectomie prophylactique auprès de millions de femmes.

         

        En dehors du cancer, d’autres célébrités prennent la parole sur les réseaux sociaux pour parler de maladies plus ou moins connues.

        La chanteuse, actrice et productrice Selena Gomez avait parlé de son lupus en avril 2017 à l’occasion de sa greffe de rein et a réussi à récolter près d’un demi-million de dollars pour la recherche.

        Le chanteur Justin Bieber a annoncé début juin 2022 souffrir du syndrome de Ramsay Hunt, une rare maladie neurologique d’origine virale : « Je voulais vous tenir au courant de ce qui se passait. »

         

        Le fait que les célébrités ne cachent plus leurs maladies permet non seulement de rendre ces maladies plus visibles au grand public, mais aussi de faire de la prévention auprès de leurs fans. C’est la plus belle manière de se servir de la célébrité et d’aider à déstigmatiser la maladie. Samantha Jones était une précurseuse !

        
          
            
          

        
        
          
            
              
              Liste (non exhaustive) de films et de séries dans lesquels le cas du cancer est évoqué :

              • Sex and the City, saison 6 (à partir de l’épisode 14 jusqu’à la fin de la saison)

              • Nos étoiles contraires

              • Magnolia

              • Ceux qui restent

              • Ma vie sans moi

              • Les Corps impatients

              • Le temps qui reste

              • Ma vie pour la tienne

              • Le Temps d’un automne

              • Ma meilleure ennemie

              • Breaking Bad

              • En plein cœur

              • Haut les cœurs !

              • Un automne à New York

              • Ma meilleure amie

              • L’Écume des jours

              • Plan cœur (saison 3)

              …

               

              Le cancer est évoqué dans des centaines et des centaines de films, et la liste ne fait que s’allonger. Vous découvrirez peut-être comme moi, par pur hasard en regardant un film, que l’héroïne a ou a eu un cancer du sein et vous remarquerez finalement que le cancer est très, très souvent évoqué dans les films ou séries que vous voyez…

            

          

        

      

      
        
          1. Source : https://www.instagram.com/p/Bu3KVvgF5Ab/?utm_source=ig_embed

        
        
          2. Source : https://www.lequotidiendumedecin.fr/actus-medicales/recherche-science/la-double-mastectomie-preventive-diminue-la-mortalite-par-cancer-du-sein-pour-les-porteuses-de-brca1

        
        
          3. Source : https://www.nytimes.com/2013/05/14/opinion/my-medical-choice.html?hp

        
      
    
  
    
      

      
        
          
            ❛❛ S’informer est fondamental, mais cela ne doit pas compromettre la relation de confiance – indispensable – avec l’équipe soignante. ❜❜
          
        
        

        
          Interview de Barbara Pistilli, oncologue médicale, cheffe du Comité pathologie mammaire à Gustave-Roussy 
        
      

      
        
          
          
            Quel a été votre parcours ?
          

          J’ai intégré le Comité pathologie mammaire à Gustave-Roussy en septembre 2015, après avoir travaillé environ quinze ans en Italie, mon pays d’origine. Je me suis toujours occupée comme oncologue de cancer du sein, et depuis que je suis à Gustave-Roussy j’ai la possibilité de réserver une partie de mon activité à la recherche clinique sur le cancer du sein. Je m’occupe en particulier du développement des nouvelles molécules dans le traitement du cancer du sein, comme les conjugués anticorps-médicament ou ADC [Antibody-Drug Conjugates], qui représentent une nouvelle stratégie très prometteuse. Actuellement, je mets au point et démarre un programme qui vise spécifiquement à identifier des nouvelles stratégies thérapeutiques dans le traitement du cancer du sein triple négatif en rechute précoce après les traitements curatifs.

        

        
          
          
            Nous avons eu la chance de nous rencontrer en novembre dernier [2021] pour parler du cancer du sein triple négatif pour mon podcast, qu’en est-il aujourd’hui de la recherche ?
          

          Depuis quelques années, la recherche sur le cancer du sein triple négatif avance rapidement, et cela a permis le développement de traitements qui ont démontré une efficacité supérieure à celle de la chimiothérapie standard. La combinaison de la chimiothérapie avec l’immunothérapie a notamment démontré son efficacité dans le cancer du sein triple négatif précoce, comme traitement néoadjuvant, mais aussi chez une partie des patientes ayant un cancer du sein triple négatif métastatique. En plus, une nouvelle génération d’ADC, des nouvelles molécules qui combinent une chimiothérapie très puissante à un anticorps, a démontré une efficacité largement supérieure à cela de la chimiothérapie. Actuellement, plusieurs essais cliniques sont en cours avec des ADCs différents, donnés seuls ou en combinaison avec l’immunothérapie.

          Donc, au cours de ces deux dernières années, le traitement du cancer du sein triple négatif a profondément changé, grâce à une meilleure connaissance de ce type de cancer et au développement de thérapies plus efficaces. Mais, à mon avis, nous ne sommes qu’au début d’une vraie « révolution » qui amènera dans quelques années à un changement de paradigme dans le traitement de ce type de cancer et à l’amélioration des taux de guérison.

        

        
          
            Quels sont les traitements donnés à l’heure actuelle pour une personne en première ligne de chimiothérapie et non métastasée ? Et pour une personne métastasée ?
          

          Actuellement, pour une patiente qui présente un cancer du sein triple négatif localisé (non métastatique) de taille supérieure à 1,5-2 centimètres, le traitement initial est la chimiothérapie néoadjuvante (avant chirurgie), souvent en combinaison avec l’immunothérapie. Cette première partie dure environ six mois et est suivie par la chirurgie (mastectomie ou tumorectomie + ganglion sentinelle ou curage axillaire), radiothérapie et ensuite un traitement adjuvant si la tumeur était encore présente dans la pièce opératoire.

          Pour les patientes qui ont un cancer du sein métastatique, le traitement est très différent en fonction de la possible sensibilité de la tumeur à l’immunothérapie (évalué par un biomarqueur qui s’appelle PD-L1), des traitements déjà reçus, de l’intervalle depuis la dernière thérapie reçue, des caractéristiques génomiques de la tumeur. Souvent, la première ligne de thérapie pour le cancer du sein triple négatif métastatique est la chimiothérapie combinée à l’immunothérapie si le PD-L1 est positif, sinon une chimiothérapie seule ou en combinaison avec des thérapies ciblées dans la cadre des essais cliniques.

        

        
          
            Vous travaillez sur le programme COMPASS, un protocole de recherche sur le triple négatif, lancé en septembre 2021 et accessible sur le site toutnestpasrose.fr. Pouvez-vous nous expliquer de quoi il s’agit ?
          

          COMPASS est un programme de recherche de trois ans, il comprendra plusieurs essais cliniques et l’objectif à court terme est d’avoir un nombre limité de patientes pour obtenir des résultats rapides. COMPASS vise à déterminer les stratégies potentielles les plus efficaces dans le traitement des rechutes précoces d’un cancer du sein triple négatif métastatique. Le programme testera et évaluera l’efficacité de plusieurs combinaisons de médicaments innovants et comprendra plusieurs études cliniques de phase I et II. En fonction des résultats de ces phases précoces, des essais de phase III seront menés à l’issue du programme auprès d’un plus grand nombre de patientes afin d’élargir l’accès aux stratégies thérapeutiques les plus efficaces.

        

        
          
            Comment a évolué le projet COMPASS depuis que nous en avons discuté ensemble dans l’épisode 11 de mon podcast « Triple Négatif » que nous avons enregistré en octobre 2021 ?
          

          Le projet COMPASS a bien évolué grâce au support extraordinaire de donateurs ! Nous avons pu recruter un chef de projet et un médecin qui travaillent sur ce programme, nous avons déjà identifié plusieurs nouveaux médicaments qui seront évalués dans les essais cliniques du programme, et nous sommes en train de créer une plateforme, une interface Web, pour faciliter la connaissance et l’accès au programme aux femmes atteintes de cancer du sein triple négatif en rechute précoce après la fin des traitements curatifs. Nous envisageons que les premières patientes pourront être incluses dans les essais cliniques du programme COMPASS à partir d’octobre-novembre 2022.

        

        
          
            Est-ce que vous pensez que nous arriverons à soigner tous les sous-types de cancer du sein triple négatif un jour ?
          

          Je pense qu’une vraie révolution dans le traitement du cancer du sein triple négatif est en cours : grâce à la recherche fondamentale et translationnelle, nous connaissons mieux ce type de cancer, les sous-types, plusieurs mécanismes impliqués dans la résistance aux traitements standard, et tout cela a permis de faire bien avancer le développement de nouvelles stratégies, qui amèneront au cours des prochaines années à une amélioration des taux de guérison.

        

        
          
          
            Quels conseils donneriez-vous à une jeune femme qui découvre son cancer du sein, afin de mieux vivre ses traitements ?
          

          Je lui dirais :

          — d’avoir confiance en la science, car grâce à la recherche un nombre croissant de nouveaux traitements sont et seront disponibles dans le futur ;

          — que même si les traitements peuvent parfois être lourds, il existe aujourd’hui de multiples nouveaux médicaments qui permettent de mieux contrôler les effets secondaires, de les soulager et d’améliorer donc la qualité de vie.

        

        
          
            Que pensez-vous de cette nouvelle vague de patients qui deviennent maîtres de leur cancer, et s’informent sur tout ce qui y touche de près ou de loin ?
          

          Je pense qu’il est important que chaque patient.e connaisse sa maladie afin de mieux comprendre pour quelle raison il/elle reçoit certains traitements et pas d’autres. C’est important que le/la patient.e soit une partie active dans le processus de soins, qu’il/elle puisse donner son avis et discuter les informations avec l’équipe soignante. Je pense qu’entre patient et médecin doit exister une vraie alliance thérapeutique, basée sur la confiance réciproque. Si cela manque, le processus de soins ne peut pas se réaliser. Donc, s’informer est fondamental, mais cela ne doit pas compromettre la relation de confiance – indispensable – avec l’équipe soignante.

        

      

    
  
    
      
        
        
          
            Épilogue
          
        

        
          Quand j’ai découvert mon cancer, je n’ai pas trouvé de livre pour m’accompagner et qui traite spécifiquement du cancer du sein triple négatif.

          Ces deux dernières années, j’ai emmagasiné un tas d’informations que j’ai trouvées utiles, et que l’on me demandait de partager en message privé, sur Instagram. C’est ainsi que l’idée de ce livre est née. J’avais envie de vous donner le pouvoir de reprendre le contrôle sur la maladie, de ne pas en être une simple spectatrice.

          J’espère vous avoir apporté un peu de réconfort au cours de votre lecture, et surtout de la compréhension sur cette expérience de vie qu’est le cancer du sein.

          Même si le cancer ne me définit pas, il fait indéniablement partie de moi, laissant sa marque indélébile.

          Parce que le temps passe décidément trop vite et les souvenirs aussi, laisser une trace écrite me permet de ne pas oublier tous les moments, les bons comme les mauvais.

          Si vous êtes en début de parcours, pleurez tout ce que vous avez à pleurer, mais sachez que vous allez trouver en vous des ressources insoupçonnées ! Accrochez-vous aux jolies choses de la vie et battez-vous comme vous pouvez. Et si certains jours vous n’avez pas envie de vous battre, ne culpabilisez pas. Demain est un autre jour !

          Pour terminer, je voulais encourager celles et ceux qui le souhaitent à donner de l’argent à la recherche, comme au programme COMPASS de Gustave-Roussy dont je suis une des marraines et qui est un protocole de recherche sur les triple négatifs qui ont une rechute précoce et leur propose un accès à des traitements novateurs, à la Ligue contre le cancer pour financer leurs actions, ou au Collectif Triplettes Roses, qui s’occupe de redistribuer aux programmes de recherche sur le cancer du sein triple négatif… La liste est longue, mais c’est pour moi l’une des meilleures manières de soutenir ces femmes pour que l’on ait un jour un traitement qui nous sauvera toutes !

          Enfin, j’espère que ce livre vous aura été utile, et vous permettra de mieux appréhender votre cancer. Ne l’oubliez pas : le savoir, c’est le pouvoir !

        

      

    
  
    
      
        
        
          
            Petit guide pour vous y retrouver
          
        

        
          
            Où se faire soigner ?

            
              Centre national de lutte contre le cancer
            

            
              https://www.unicancer.fr/fr/groupe-unicancer/les-centres-de-lutte-contre-le-cancer
            

             

            Unicancer regroupe 19 établissements de santé privés, à but non lucratif, 100 % spécialisés en cancérologie : les 18 Centres de lutte contre le cancer et un membre affilié.

            J’ai moi-même été soignée dans un de ces centres où tout a été pris en charge sans avance de frais.

             

            • Auvergne-Rhône-Alpes

            – Centre Jean-Perrin

            58, rue Montalembert - 63011 Clermont-Ferrand - 04 73 27 80 80

            – Centre Léon-Bérard

            28, promenade Léa et Napoléon Bullukian - 69008 Lyon - 04 78 78 28 28

             

            • Bretagne

            – Centre Eugène-Marquis

            Avenue de la Bataille Flandres-Dunkerque - 35000 Rennes - 02 99 25 30 00

             

            • Bourgogne-Franche-Comté

            – Centre Georges-François Leclerc

            1, rue du professeur Marion - 21000 Dijon - 03 80 73 75 00

             

            • Grand Est

            – ICANS | Institut de cancérologie Strasbourg Europe

            17, rue Albert-Calmette - 67200 Strasbourg - 03 68 76 67 67

            – Institut de cancérologie de Lorraine

            6, avenue de Bourgogne CS30 519 - 54519 Vandœuvre-lès-Nancy Cedex - 03 83 59 84 00

            – Institut Godinot

            1, rue du général Koenig - 51726 Reims Cedex - 03 26 50 44 44

             

            • Hauts-de-France

            – Centre Oscar-Lambret

            3, rue Frédéric-Combemale - 59000 Lille - 03 20 29 59 59

             

            • Ile-de-France

            – Gustave-Roussy

            114, rue Édouard-Vaillant - 94805 Villejuif - 01 42 11 42 11

            – Institut Curie

            26, rue d’Ulm - 75005 Paris - 01 44 32 40 00 (Paris) // 01 47 11 15 15 (Saint-Cloud)

            • Normandie

            – Centre François-Baclesse

            3, avenue du général Harris – 14 000 Caen - 02 31 45 50 50

            – Centre Henri-Becquerel

            1, rue d’Amiens – Rue d’Amiens – CS 11516 - 76038 Cedex 1 Rouen - 02 32 08 22 22

             

            • Nouvelle-Aquitaine

            – Institut Bergonié

            229, cours de l’Argonne – CS61283 - 33 076 Bordeaux Cedex - 05 56 33 33 33

             

            • Occitanie

            – Institut du cancer de Montpellier

            Parc Euromédecine – 208, rue des Apothicaires - 34298 Montpellier Cedex 5 - 04 67 61 31 00

            – IUCT Oncopole – Institut Claudius-Régaud

            1, avenue Irène Joliot-Curie - 31059 Toulouse cedex 9 - 05 31 15 50 50

             

            • Pays de la Loire

            – Institut de cancérologie de l’Ouest (Angers/Nantes)

            15, rue André-Boquel - 49055 Angers Cedex 02 - 02 41 35 27 00

            Boulevard Jacques Monod - 44805 Saint-Herblain Cedex - 02 40 67 99 00

             

            • Provence-Alpes-Côte d’Azur

            – Centre Antoine-Lacassagne

            33, avenue de Valombrose - 06100 Nice - 04 92 03 10 00

            – Institut Paoli-Calmettes (IPC)

            232, boulevard de Sainte-Marguerite - 13009 Marseille - 04 91 22 33 33

            - Sainte-Catherine – Institut du Cancer Avignon-Provence

            Centre affilié : 250, chemin de Baigne-Pieds - 84000 Avignon - 04 90 27 61 61

             

            Vous pouvez également vous faire soigner dans des hôpitaux publics ou cliniques privées. Vous pouvez également demander un second avis dans un autre centre lorsque vous recevez un diagnostic.

          

          
            Pour du soutien

            
              La Ligue contre le cancer
            

            
              https://www.ligue-cancer.net
            

            0800 940 939

             

            Ils ont des antennes dans toute la France, donc ne pas hésiter à les contacter ; ils vous donneront ensuite l’adresse du contact près de chez vous, ou vous pouvez tout retrouver sur leur site.

             

             

            
              Rose Up
            

            
              https://www.rose-up.fr
            

             

            Un magazine (Rose Magazine, dédié aux femmes touchées par le cancer) qui est également une association de patientes propose des Maisons Rose Up (à Paris, Bordeaux et proposent des événements en ligne) avec des activités physiques, ateliers socio-esthétique, conférences en ligne sur les médecines douces, nutrition, aide psychologique.

          

          
            
            En complément

            
              Acupuncture
            

            Pour trouver un médecin acupuncteur près de chez vous :

            
              https://acupuncture-medic.fr
            

             

            
              onCOGITE
            

            
              https://oncogite.com
            

            Pour aider à reconnecter ses neurones après de la chimiothérapie (idéal si vous êtes en plein « chemo fog »).

             

            
              Pour prendre soin de soi pendant et après le cancer
            

            — Belle et bien (bellebien.fr) : l’association organise des ateliers soins et maquillage dans les hôpitaux et cliniques pour les femmes en cours de traitement.

            — Même (memecosmetics.fr) : cosmétiques dédiés aux peaux sensibles ou sensibilisées par les traitements.

            — CEW – Cosmetic Executive Women (cew.asso.fr) : réseau féminin dédié à la beauté – Programme beauté et bien être à l’hôpital (accompagnement personnalisé, conseils, écoute attentive et bienveillante).

            — Onconvia (oncovia.com) : conseils pour prendre soin de soi, quels produits utiliser pendant un cancer, ainsi qu’un e-shop destiné au confort et au bien-être des personnes atteintes d’un cancer.

             

            
              Pour l’autopalpation/autosurveillance
            

            — Keep A Breast (https://www.keepabreasteurope.com) : pour apprendre les bons gestes de l’autopalpation (également disponible en application mobile) »

            — cancerdusein.org : pour avoir des informations sur l’autopalpation mais également sur le cancer du sein.

            
              
              Associations et groupes de paroles
            

            — Association au sein des femmes (auseindesfemmes.com) : association de prévention du cancer du sein, pour informer les femmes et les accompagner dans leur combat contre la maladie.

            — Association Cancer rose (cancer-rose.fr)

            — Blouses roses (lesblousesroses.asso.fr) : propose des activités ludiques, créatives et artistiques.

            — Brust Forum (brustforum.ch) : site d’information sur le cancer du sein, forum pour poser des questions (réponses données par des professionnels de santé), des conseils pour aider à la vie quotidienne, des conseils juridiques en matière de droit du travail, etc.

            — Cancer contribution (cancercontribution.fr) : une plateforme collaborative pour informer sur les enjeux du cancer et s’entraider.

            — Chaîne rose (lachainerose.fr) : témoignages sur le cancer du sein

            — Collectif Triplettes Roses (collectiftriplettesroses.com) – dont vous trouverez une présentation complète à la fin de cet ouvrage : association qui lutte pour faire connaître le cancer du sein triple négatif, pour récolter des fonds auprès du grand public et ensuite aider la recherche.

            — Europa Donna France (europadonna.fr) : information et soutien des femmes dans la lutte contre le cancer du sein. Mène des actions dans sept villes de France (Paris, Deauville, Angers, Nantes, Pornic, Bordeaux, Lyon), ainsi que des actions préventives : les responsables et bénévoles informent sur le dépistage du cancer du sein. Mise en place de « cafés donna » en présentiel et virtuel pour échanger et propose des ateliers.

            — Jeune & Rose (jeuneetrose.fr) : un collectif de jeunes femmes qui ont affrontées un cancer du sein entre 20 et 40 ans et qui ont décidé de se mobiliser ensemble pour fédérer les jeunes patientes, sensibiliser les professionnels de santé et mener des actions de prévention fortes et innovantes auprès des jeunes filles.

            — Life is rose (lifeisrose.fr) : l’objectif de l’association est de répondre aux problématiques sociétales liées à la maladie.

            — Se reconstruire en douceur (sereconstruirendouceur.com) : conseils de kinésithérapeutes pour les femmes atteintes d’un cancer du sein.

            — Les Impatientes (lesimpatientes.com) : le premier réseau de femmes atteintes du cancer du sein. Pour celles qui ne veulent plus subir la médecine en étant simples patientes, pour celles qui ont envie de prendre leur santé en main, pour celles qui pensent que la vie n’attend pas.

             

            
              Podcasts dédiés au cancer du sein :
            

            • Triple négatif – Émilie Daudin

            • Impatiente – Nouvelles écoutes – Maëlle Sigonneau

            • Méta’Ccast : le podcast du cancer du sein métastasique

            • Le jour d’après – Katell et Mélodie

            • À coups de pourquoi – Magali Rochereau

            • Guérilla du sein : podcast en 12 épisodes pour aider toutes les femmes concernées par le cancer du sein.

            • My Boob Story – journal optimiste de mon cancer du sein – Sophie Hoffman

            • Naître princesse, devenir guerrière – Delphine Remy

            • Les combattantes – Marielle Fournier

            • Le jour où – Fondation cancer du sein du Québec

             

            
              Épisodes de podcast sur le cancer du sein :
            

            • Pow[HER] : épisode 13 « Émilie DAUDIN, un cancer du sein à 33 ans » et épisode 25 « Émilie DAUDIN, le cancer, un an après »

            • La Matrescence : épisode 73 « Traverser le cancer du sein » - Émilie DAUDIN

            • Deuxième vie : épisode 11 « Émilie DAUDIN, son combat contre le cancer du sein »

            • Symptôme by RTL : épisode 27 « Quand une patiente atteinte d’un cancer du sein souffre de douleurs inexpliquées »

            • Bliss Stories : épisode 103 « Anne, mon octobre rose »

            • Hors je : épisode 29 « Anaïs, un cancer du sein triple négatif à 23 ans »

            • Le Tourbillon podcast : « Frédérique, le cancer du sein et la maternité » et « Juliette, allaitement et cancer du sein »

            • Mères : « Anne, le miracle d’un bébé après le cancer du sein »

            • Conversation avec un kiné : « Rose kiné : prise en charge du cancer du sein en duo »

            • Résilience mon amour : épisode 2, partie 2 : « Valérie – cancer du sein, reconstruction mammaire & amour »

            • Cher corps – Diane (cancer du sein)

            • Milk & Mamma : « Jessica, après son cancer du sein, elle crée sa marque de joaillerie »

          

        

      

    
  
    
      
        
          
            
              
            
          
          

          
            Présentation du collectif
          
        

        
          
            
            
              NOTRE HISTOIRE
            

            L’association Collectif Triplettes Roses a été créée en décembre 2021.

            Elle est née du rapprochement de l’association Les Triplettes Roses (créée en septembre 2019) et du Collectif #MobilisationTriplettes (créé en décembre 2020). Notre point commun est d’agir pour la cause des Triplettes, les femmes atteintes d’un Cancer du Sein Triple Négatif.

            Parce que nous sommes convaincues que #EnsembleToutEstPossible, nous avons décidé de réaliser des actions concrètes, en France, en faveur des Triplettes.

          

          
            
              NOS ENGAGEMENTS
            

            Le Collectif Triplettes Roses est un groupe d’action national qui a pour objectif de permettre l’accès aux traitements novateurs pour chaque triplette.

             

            Notre mobilisation s’articule autour de 3 missions principales :

             

            • FAIRE CONNAÎTRE

            Faire connaître le cancer du sein triple négatif et sensibiliser sur les particularités de ce type de cancer qui tue des milliers de jeunes femmes.

             

            • ACCÉDER AUX TRAITEMENTS NOVATEURS

            Alerter et travailler main dans la main avec les instances décisionnelles de santé, des politiques et l’opinion publique pour autoriser de façon urgente l’accès aux traitements novateurs et fournir de nouvelles alternatives thérapeutiques aux patientes en impasse.

             

            • SOUTENIR LA RECHERCHE

            Soutenir la recherche via des campagnes de collectes de fonds.

          

          
            
              NOS FORCES
            

            Notre force, c’est d’abord une démarche ! Nous avons à cœur de coconstruire et de travailler main dans la main avec tous les acteurs (associations, oncologues référents, politiques, institutions de santé, laboratoires pharmaceutiques, médias…) qui peuvent contribuer aux succès de nos actions et nous soutenir. Nous sommes convaincues que, ENSEMBLE, nous sommes plus forts pour réussir à sauver des vies.

            Nous nous appuyons également sur la force de nos témoignages. Nous vivons la maladie, nous savons de quoi nous parlons.

            Nous sommes très actives sur les réseaux sociaux avec un nombre d’abonnés en constante augmentation.

            Le Collectif Triplettes Roses, c’est aussi un réseau régional d’ambassadrice qui tisse des liens collaboratifs, de soutien et de confiance avec les partenaires régionaux pour implémenter localement les missions du Collectif.

          

          
            
              NOS PRINCIPALES RÉALISATIONS 2021
            

            Notre visibilité dans la presse, la radio, la télévision et les réseaux sociaux a largement permis de médiatiser le cancer du sein triple négatif.

             

            Nos actions collaboratives avec de nombreux acteurs ainsi que leurs soutiens (Les triplettes et leurs proches, ministère de la Santé, HAS, ANSM, députés, sénateurs, oncologues, associations, médias, laboratoires…) ont permis l’accès accéléré à 2 traitements novateurs en France.

             

            Nous soutenons 2 programmes de recherche importants pour les Triplettes à travers des collectes de fonds et des actions de communication :

            • COMPASS – Gustave Roussy : trouver de nouvelles thérapies pour sauver des vies

            • MONDRIAN – Institut Curie : ne pas perdre de temps et donc des vies via le monitoring des traitements du cancer au stade métastatique

          

          
            
            
              LE CANCER DU SEIN TRIPLE NÉGATIF
EN QUELQUES CHIFFRES
            

            Le cancer du sein triple négatif c’est 15 % des cancers du sein, soit environ 9 000 nouvelles triplettes chaque année.

            Il touche souvent des jeunes femmes (40 % ont moins de 40 ans).

            C’est un cancer particulièrement agressif avec un taux de récidive de 30 % dans les 3 ans qui suivent l’annonce du diagnostic.

            En cas de récidive métastatique, l’espérance de vie est limitée.

             

             

            
              
                Pour nous suivre et nous soutenir
              
            

             

            Site internet : www.collectiftriplettesroses.com

            Instagram : https://www.instagram.com/collectiftriplettesroses

            Facebook : https://www.facebook.com/collectiftriplettesroses

            Linkedin : https://www.linkedin.com/in/collectif-triplettes-roses-ab01a5210

             

            Contact mail : cancertriplenegatif@gmail.com

             

             

            
              
                Objet de l’association (extrait des statuts)
              
            

             

            Cette association a pour objet :

            — D’informer et faire connaître le cancer du sein triple négatif ;

            — D’obtenir l’accès aux traitements novateurs sans délais pour les personnes atteintes d’un cancer du sein triple négatif ;

            — De soutenir la recherche ;

            Et plus globalement, de défendre les intérêts sanitaires, économiques et moraux des femmes atteintes de cancer du sein triple négatif.

            L’association agit par le moyen :

            — De dispositifs numériques, les publications et plus généralement tout moyen de diffusion de l’information

            — D’actions collaboratives avec différents acteurs, y compris les institutions de santé

            — De présence à des manifestations de tout type

            Et par tout autre moyen autorisé par les lois et règlements, propres à concourir à la réalisation des buts de l’association.

             

             

            
              
                Identification
              
            

             

            Siège : Collectif Triplettes Roses – 188, avenue de Rosenfeld – 77550 Moissy-Cramayel

            Association à but non lucratif Loi 1901

            N° RNA W595035910 – Préfecture de la Seine et Marne

          

        

      

    
  

      
      Suivez toute l’actualité des Éditions Plon sur

        www.plon.fr

        

      et sur les réseaux sociaux
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Tableau I. Les 6 sous-groupes de cancer du sein triple négatif et implication thérapeutique possible.

Sous-groupe de cancers du sein
triple-négatifs (3)

Voies biologiques impliquées

Hypothéses de thérapies possibles

Basal-like 1

Genes de prolifération et du cycle
cellulaire

Geénes de réparation de I'’ADN

Agents antimitotiques
Inhibiteurs de PARP

Voies de signalisation intracellulaire

Inhibiteurs des voies de transduction

Basal-like 2 et facteurs de croissance du signal (par exemple, PI3K-mTOR)
(EGFR, MET, wnt, etc.)
Luminal-AR Geénes des cancers luminaux Antiandrogénes
et récepteur aux androgénes
Carcinomes médullaires avec infiltrat Immunothérapie
Immunomodulatory : o
immunitaire
Mobilité et différenciation cellulaire Traitement ciblant I'EMT
Mesenchymal

Processus d'EMT

Mesenchymal stem-like

Méme chose que pour le sous-groupe
mésenchymal, mais avec des génes de
prolifération faiblement exprimés

Carcinomes métaplasiques

EMT: transition épithéliomésenchymateuse.





