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Introduction


Pourquoi donc un guide du cancer ?

Quel besoin pourrait-il exister d’être guidé, orienté, informé au travers d’un tel ouvrage dès lors que l’on vient de se voir porter le diagnostic de cancer ?

Ces questions peuvent paraître légitimes à tous ceux qui, pour l’instant du moins, restent épargnés par cette maladie.

Pour les autres, pour tous les autres, et ils sont chaque jour plus nombreux, ces questions prennent au contraire un sens presque vital.

Un homme sur deux, une femme sur trois ont ou auront un cancer dans le courant de leur vie.

Ceci est vrai pour la France comme pour la plupart des pays développés.

La fréquence de cette maladie double tous les 20 ans et tue plus dans le monde, à elle seule, que le sida, le paludisme et la tuberculose réunis.

Alors, où et comment trouver des raisons d’espérer ? Si demain, sa femme, son mari ou simplement un ami proche est touché par le cancer, comment pouvoir se dire qu’il existe de véritables raisons de s’en sortir ?

Ces raisons existent.

Près de 80 % des enfants atteints de cancer guérissent. Presque autant de femmes atteintes de cancer du sein et soignées avec les traitements les plus modernes guériront aussi. Il existe des cancers pour lesquels le taux de guérison atteint presque 100 %, comme les cancers du testicule ou certains cancers des ganglions.

D’autres encore, même s’ils ne guérissent pas, se sont simplement transformés en maladie chronique, un peu comme le diabète ou l’hypertension artérielle et, sous condition d’un traitement quotidien, permettent une vie normale.

Oui, tout ceci est vrai.

Mais encore faut-il avoir la chance de ne connaître qu’un parcours réussi, du début de la maladie jusqu’au moment où, guéri ou en rémission, l’on essaie de retrouver une vie normale.

Une démarche diagnostique rapide, efficace, logique avec une annonce empreinte d’humanité. Une décision thérapeutique concertée entre tous ceux qui auront à intervenir – chirurgien, oncologue, radiothérapeute, spécialistes d’organe… – faisant appel aux meilleures pratiques médicales, aux médicaments les plus modernes.

Avoir la chance d’être informé de ses droits, de l’existence de toutes ces aides qu’un patient ou sa famille peut revendiquer afin de rendre ce parcours moins douloureux.

Enfin, savoir comment mieux se réinsérer dans la société, dans le monde du travail, alors même que tous semblent vous regarder comme un véritable étranger.

 

Car, malheureusement, l’expérience montre que ces parcours, avant, pendant et après le cancer sont complexes et dangereux. Qu’une erreur d’aiguillage peut entraîner de véritables pertes de chances. Que les délais d’attente pour avoir un scanner ou une IRM varient de un à dix ou que près de 5 % des mammographies réalisées, en dehors du dépistage organisé, peuvent passer à côté de petits cancers du sein.

Très peu de personnes utilisent tous les dispositifs d’aides financières que l’État français a mis en place, tout simplement parce que la plupart des patients en ignorent l’existence et qu’il est souvent difficile de trouver l’information que l’on cherche dans ce domaine.

 

Voilà pourquoi nous avons voulu réaliser cet ouvrage. En entrant dans le monde du cancer, ce guide vous orientera à chaque instant, il vous informera simplement, clairement sur tous les aspects des épreuves que vous allez rencontrer et vous aidera, nous l’espérons en tout cas, à mieux vous en sortir.






Le parcours du patient
 atteint d’un cancer


I – Diagnostic

–Alerte, signes, autopalpation, etc.

–Consultation d’interrogation initiale.

–Examens diagnostiques (radiologie, biopsie, histologie).

–Pose du diagnostic.

–Consultation pour l’annonce de diagnostic avec une personne de confiance.

II – Choix du schéma thérapeutique

–Réunion de concertation pluridisciplinaire (RCP) entre médecins.

–Information du patient sur les traitements choisis et sollicitation de sa « participation ».

–Information du médecin traitant et des médecins spécialistes impliqués non présents à la réunion de concertation pluridisciplinaire.

–Information et engagement de l’entourage, adhésion à un groupe de paroles.

III – Prise en charge en réseau

–Formalisation de l’organisation des intervenants : co-interventions médicales et sociales, dossier de liaison entre intervenants accessible au patient.

–Projet de vie sociale : droits à faire valoir dans le monde professionnel, allocations accessibles selon la situation sociale, etc.

IV – Entrée dans le traitement

–Étapes successives et actes concomitants.

–Droits à faire valoir (traitement de la douleur, prise en charge financière à 100 % à faire valoir depuis juillet 2000 sur des dépenses complémentaires telles que les nutriments oraux, etc.).

–Soutien psychologique dans le cours du traitement.

–Suivi du traitement, aides d’appoint (non médicales telles que soutien psychologique, soins esthétiques, conseils nutritionnels, kinésithérapie, etc.).

V – Fin du traitement

–Calendrier des rendez-vous de contrôle avec le médecin référent.

–Mise en place des relais sociaux et d’éventuels soins de suivi à domicile.

–Réinsertion professionnelle et sociale : droits et aides à faire valoir.





L’annonce
 du diagnostic


« Je souhaiterais que s’occupe de moi quelqu’un qui serait un peu médecin, un peu psychologue. »


« J’ai eu la “chance”, moi, d’être devant le médecin et accompagnée, lors de l’annonce ; une de mes amies a appris son cancer sur son répondeur !… »






Faire face au choc psychologique

Le cancer est l’une des maladies qui rend le plus dramatique le passage du monde des bien portants à celui des malades, du fait de tous les fantasmes et cauchemars que cette pathologie véhicule dans l’inconscient collectif depuis que le mot « tumeur » existe. Mais cela aussi est en train de changer, grâce à l’information plus ouverte et plus positive qui circule : aujourd’hui, on peut « guérir » de nombreux cancers ou même, sans parler de « guérison définitive », bénéficier de rémissions très durables (20 ans, 30 ans et plus)…

L’irruption d’un cancer dans la vie fait souvent l’effet d’un tremblement de terre ! Quel que soit l’âge, quelle que soit la gravité de la maladie et quelle que soit la manière dont cette information est donnée, si vous apprenez ce diagnostic, vous aurez l’impression de passer brutalement de la terre ferme au vide absolu, de l’ordre au chaos.

Ce changement brusque bouleverse tout d’un coup le quotidien, les projets à court et moyen terme et, plus généralement, la capacité et la manière d’envisager sa vie.


La sidération


« Je m’y attendais, mais lorsque mon médecin m’a dit que les cellules étaient cancéreuses, j’ai eu envie de hurler et de sortir en courant de sa salle de consultation… comme si je voulais m’éloigner de ce qu’il était en train de me dire. »


« Quand on est bien portant, on ne peut pas imaginer le désastre cataclysmique que peut causer l’annonce d’un cancer ; on croit savoir, mais on ne sait pas, même quand on est un proche ou un professionnel de santé. »


« Comment voulez-vous que je comprenne ce que je n’ai pas envie d’apprendre ? C’est comme si l’on vous jetait dans l’arène aux lions en vous disant de vous battre, alors que vous ne voulez même pas entendre parler de combat ! »




Dans un premier temps, vous êtes sous le choc, comme sidéré. Vous êtes perdu, vous n’écoutez plus ce que l’on vous dit et vous n’entendez ni les informations ni les encouragements transmis. Cet état est connu et il est, le plus souvent, transitoire.

Vous pouvez peut-être avoir envie de crier, de pleurer, ou de hurler votre colère… vous en avez le droit !

Dans ces circonstances, la manière de le dire peut être, psychologiquement pour le patient, aussi importante que ce qu’on dit, et il ne faut pas croire que les écrits soient, sur ce point, une façon d’éviter la parole : il a été donné d’observer que, du point de vue du patient sous le choc, les paroles échangées à ce moment-là sont plus fortes que les écrits, en terme de retentissement émotionnel. Ce n’est qu’après le passage de l’émotion extrême suscitée par l’annonce, que les écrits jouent leur rôle de complément utile d’indication et d’information.


L’annonce1 dans des conditions dignes

« Le malade doit être informé du diagnostic par le médecin, dans des conditions qui respectent son intimité et son désir de confidentialité, en aucun cas par téléphone ou par fax, et pas non plus par une tierce personne, qu’il s’agisse d’un soignant ou d’un membre de l’entourage du patient. […] Si le malade ne souhaite pas être informé, le médecin respecte son refus. »






Prendre le temps de comprendre

La première chose à faire est de prendre le temps de comprendre ce qui se passe en vous. Ce temps d’introspection est très important car il permet de construire la base, même fragile au départ, sur laquelle vous allez pouvoir vous reconstruire après le choc énorme que vous avez subi qui a fait exploser l’ordre établi et vos repères de vie. Or, il vous faut pourtant garder de l’énergie pour agir : des décisions importantes doivent être prises, même si, dans la majorité des cas, la précipitation n’est pas nécessaire. Il est tout à fait possible de se donner du temps et, avec lui, les moyens de digérer la nouvelle, de déchiffrer ses émotions et de décider de réagir.

Quoi qu’il en soit, il ne faut pas hésiter à demander de l’aide : on peut alors se tourner vers des professionnels ou bien vers une personne de confiance.




Choisir une personne de confiance

La présence d’une « personne de confiance » est possible au cours de la consultation parce qu’il vaut mieux, parfois, être deux que tout seul, pour comprendre, mais aussi tout simplement « accuser le coup ». L’observation du comportement des personnes atteintes d’une maladie telle que le cancer démontre, en effet, l’utilité de l’existence d’une « personne témoin », aux côtés de la personne malade, qui puisse recevoir l’information avec un point de vue complémentaire et une distance affective différente, une émotivité moins violente.

Cette personne accompagnante se charge, en accord avec le malade et uniquement dans les limites fixées par lui (à qui peut-on dire ou ne pas dire ? etc.), de retranscrire ce qui a été dit au malade et qu’il a pu oublier en partie. Elle peut faire des recherches d’informations à sa place, accomplir pour lui des démarches par délégation, répondre aux sollicitations, etc. Le médecin ne peut s’opposer à la volonté du malade d’être accompagné d’une personne de confiance.

Ne pas laisser les personnes malades dans l’isolement :

■La personne malade d’un cancer est le plus souvent « sidérée » par l’annonce de la maladie, et cette « sidération », qui lui fait « baisser le rideau » d’un seul coup, la rend sourde, l’empêche de comprendre ce que le médecin déclare après l’annonce. La personne de confiance peut alors entendre le médecin et restituer ses conseils ou son commentaire lorsque la consultation sera terminée.

■La personne atteinte d’une maladie grave comme un cancer est parfois envahie d’une telle émotion que les informations apportées par le médecin ou les autres soignants s’emmêlent et deviennent incohérentes lorsque la mémoire cherche à les reconstituer : la personne de confiance est, là encore, à même de reconstruire le puzzle avec le malade.

■Une personne très préoccupée, très inquiète, très angoissée, comme peut l’être une personne découvrant que sa maladie est grave, a du mal à retenir son attention sur un même sujet plus de quelques minutes (trois à sept selon l’intensité de la concentration demandée).




Partager la nouvelle avec mes proches



« Les gens se sentent seuls parce qu’ils construisent des murs plutôt que des ponts. »

Kathleen NORRIS.



« Dans ma tête, tout était mélangé, je ne savais pas très bien ce que signifiait, pour elle, ce cancer du sein, peut-être c’était une crise majeure pour notre couple, peut-être juste une épreuve transitoire. Mais j’avais surtout envie de la serrer très fort dans mes bras. »




Parfois, dans un premier temps, ce n’est pas avec les plus proches qu’il semble le plus facile de « craquer » :

–ils peuvent également être sous le choc de l’annonce, et ce n’est pas utile de les affecter davantage,

–ils ne sont pas encore informés du diagnostic et il n’est pas forcément nécessaire de leur en parler dans l’immédiat.

Lorsque l’idée d’être atteint d’un cancer est acceptée, quel que soit le temps passé, le moment de partager cette nouvelle avec l’entourage vient plus aisément.

Recevoir une mauvaise nouvelle n’est pas facile, l’annoncer est parfois aussi difficile, notamment lorsque l’on sait que cela peut entraîner de fortes réactions émotives, du conjoint par exemple, ou lorsque la personne à qui l’on doit parler est plus sensible, enfant ou personne âgée par exemple.

Si l’on hésite à en parler, il faut se poser cette question : « Si c’était lui – ou elle – qui était malade, est-ce que je voudrais le savoir ? »


Pourquoi en parler à mes proches ?

Cela peut permettre de :

–se libérer d’un poids émotionnel,

–partager ses sensations et ses émotions,

–renforcer ses sources d’espoir,

–trouver les meilleurs soins,

–déléguer certaines tâches quotidiennes.



Partager une grande détresse l’atténue ; même en pleurant ensemble, on se sent sans doute mieux après. Par ailleurs il ne faut pas oublier que les proches peuvent être utiles non seulement au niveau du soutien affectif mais aussi d’un point de vue pratique : prendre en main certaines des charges quotidiennes, aider à trouver le lieu de soin le plus adapté et, s’ils connaissent bien le malade, c’est eux qui trouveront les meilleurs mots pour construire son espoir.

Néanmoins parler à certains proches peut être une épreuve supplémentaire que le malade ne souhaite pas affronter. Il peut alors compter sur une « personne de confiance » pour le faire à sa place. Celle-ci peut être celle avec qui il s’autorise à tout partager, les émotions comme les informations. Ce peut être aussi un médecin, celui qui a fait l’annonce du cancer, le médecin généraliste ou tout autre médecin de son choix. Le malade peut décider d’être ou de ne pas être présent à cet entretien.


 À retenir  

La personne malade qui s’oppose à l’information de l’entourage doit le faire savoir. C’est son droit le plus strict.







Vais-je guérir ? La recherche d’informations

Vraisemblablement personne ne peut répondre avec certitude à cette question. Inutile de chercher dans les livres, sur internet ou dans l’expérience des autres, une réponse universelle à une question aussi personnelle : votre cas est unique !

Très fréquemment, l’annonce du diagnostic (ou de la probabilité de diagnostic) est suivie par une période, de durée variable, d’examens complémentaires et d’attente de résultats.

Cette période est difficile à vivre, car une fois effacé le choc de l’annonce, on souhaite commencer son traitement le plus vite possible. Les urgences sont cependant exceptionnelles en matière de cancers et les médecins doivent avoir le maximum d’informations sur la maladie afin de proposer le traitement le plus « ciblé » et le plus personnalisé possible.


Quels cancers
doivent être traités en urgence ?

Pour les types de cancers suivants, le traitement par chimiothérapie doit commencer immédiatement :

–leucémie aiguë,

–certains lymphomes dont le lymphome de Burkitt,

–certains cancers du testicule s’ils sont métastatiques,

–le cancer du sein dit « inflammatoire ».



La recherche d’informations peut s’avérer très utile dès lors qu’il s’agit bien d’informations à l’usage des patients et de leurs proches et non d’indications à l’usage de professionnels, que le non-professionnel peut avoir du mal à comprendre correctement, faute de formation.

Il est vrai que certaines personnes malades, à force de renseignements et de recherches, semblent ou croient avoir acquis la compétence d’un professionnel de santé, mais elles doivent aussi, alors, se méfier de leurs propres interprétations, qui sont parfois des raccourcis hasardeux.

Mais cela ne vous interdit pas de vérifier que tout est mis en œuvre, dans la mesure des contraintes technologiques (parfois, certains examens de pointe comme l’imagerie par résonance magnétique [IRM] ou le Pet-Scan peuvent prendre encore 3 semaines ou plus, en France), pour perdre le moins de temps possible…


Des guides d’information et de dialogue,
les SOR2

Ces guides ont pour objectif d’aider les patients et leurs proches à mieux comprendre la maladie, ses traitements, ses conséquences sociales pour celui qui est malade et pour ses proches (par exemple, les démarches à effectuer quand on est malade d’un cancer).

Sans remplacer la relation individuelle et personnelle établie avec le médecin, ils sont là pour faciliter le dialogue entre le patient et le médecin. Ils apportent quantité d’informations précises et vérifiées sur telle maladie (lymphome, cancer du sein, cancer colorectal, etc.), tel traitement ou telle situation.



Il faut attendre ce que les médecins appellent « la réponse aux traitements », c’est-à-dire la façon dont votre organisme et vos cellules vont réagir aux médicaments, aux rayons, etc. Néanmoins, beaucoup de cancers guérissent. Tous se soignent et, dans certains cas où la maladie ne peut guérir, il y a des traitements qui permettent de la mettre en rémission ou de « vivre avec ».

On pourra donc utilement profiter de cette période dite d’attente pour s’informer sur la maladie.






Parler au médecin


Chaque cancer est unique

Le médecin vous a probablement dit que vous êtes porteur(se) d’« un cancer », ou bien d’« une tumeur » avec des cellules cancéreuses, ou bien d’« une tumeur maligne »… mais il n’a probablement pas dit que vous avez « le cancer ».


Les médecins utilisent des mots différents
pour parler du cancer

–Tumeur maligne, pathologie néoplasique…, c’est un simple synonyme médical.

–Leucémie, ostéosarcome…, il s’agit d’une précision sur le type de cancer.

–Votre lésion, des cellules anormales, ce nodule, etc. C’est une manière de parler qui se veut plus douce, mais moins précise.

–Lorsque vous avez un doute sur le sens d’un mot, demandez à votre médecin de préciser sa pensée.



« Le » cancer n’existe pas sous une seule forme. Il existe une multitude de cancers avec une classification complexe. Au sein d’une même catégorie définie, chaque situation est unique, et l’on doit se méfier de toute comparaison avec des cas qui sont présentés comme similaires. Les maladies cancéreuses sont fréquentes et presque tout individu y est directement ou indirectement confronté, à un moment ou à un autre. La première précaution à prendre est d’éviter d’assimiler son histoire à celle de telle ou telle autre personne que l’on connaît ou dont on a entendu parler !

Certaines personnes veulent « tout savoir » et se faire expliquer en détail ce qui leur arrive, d’autres préfèrent ne pas en savoir trop. Ces dernières, souvent, se sentent mieux dans une relation de confiance totale avec leur médecin et elles ne souhaitent pas la perturber par un questionnement trop approfondi.

La personne malade pourra d’autant mieux faire face à ce qui lui arrive qu’elle aura été informée de ce qui va se passer, notamment par ceux qui en ont une expérience importante.

L’équipe médicale est la plus appropriée pour délivrer les informations adéquates, d’autant qu’elle pourra parler de chaque situation particulière. Dans des moments aussi délicats, il est possible de perdre un peu ses moyens lors des consultations. Il ne faut pas hésiter à préparer à l’avance une liste de questions. Si l’on a des difficultés à parler à l’un des médecins (soit qu’il intimide soit qu’il ne soit pas bavard), on peut essayer d’en trouver un autre à qui poser ces questions, le médecin généraliste par exemple.




Consulter mon médecin traitant


« Le malade […] doit devenir le maître d’œuvre de sa guérison, pour cela il faut mettre à sa disposition tous les moyens possibles. »

 

« Il faut connaître son ennemi pour mieux le combattre. Le cancer est une guerre […] et, comme dans toutes les guerres, il y a des répits, des revers, des victoires et des défaites. »

Parole de médecin.





➤ Il m’accompagnera tout au long de ma maladie

C’est peut-être un médecin spécialiste qui a fait le diagnostic de cancer, il vous faut donc consulter votre médecin généraliste. Il est à la fois le relais avec le centre de cancérologie, celui qui vous connaît et qui sera près de vous au quotidien pour adapter tous les traitements. C’est lui qui pourra réexpliquer les multiples informations reçues. Elles sont complexes, il ne faut donc pas s’étonner de devoir en reparler et se faire préciser plusieurs fois certains détails scientifiques ou pratiques.


Qu’est-ce que le « médecin traitant » ?

Depuis le 1er janvier 2006, chaque patient « adulte » (âgé de 16 ans au moins et/ou n’étant plus suivi par un pédiatre), doit choisir un « médecin traitant », c’est-à-dire un médecin qui le suit et l’oriente vers les spécialistes si cela est nécessaire. Il est, la plupart du temps, médecin généraliste, mais il peut être celui qui vous a prescrit les examens de dépistage ou celui qui vous a annoncé votre cancer. Il est en relation constante avec votre médecin cancérologue et vous assiste pour tout ce qui accompagne et entoure le traitement (aides et soins à domicile, etc.). C’est lui qui fait la déclaration d’Affection de longue maladie à votre caisse d’assurance-maladie.



Il pourra également avoir un rôle de soutien auprès du malade et des différents membres de la famille.

Il est conseillé d’inclure le médecin traitant dans la prise en charge dès le début de la maladie, et de le voir rapidement même si, à ce moment-là, le besoin ne s’en fait pas sentir.

Les médecins généralistes sont parfois exclus du suivi de la maladie cancéreuse, parce que les patients ont oublié de les prévenir, ou de donner leur nom au cancérologue, ou parfois parce que certains patients estiment qu’ils ont failli dans leur fonction, notamment en ne dépistant pas la maladie assez tôt. Le plus souvent, il n’y a aucune erreur médicale, mais cela peut quand même entamer la confiance.

À cela, deux solutions de « sortie de crise » :

–soit en parler franchement avec lui afin de repartir sur des bases saines,

–soit changer de médecin généraliste.

Ce même principe vaut pour les médecins spécialistes avec lesquels vous devez être en confiance suffisante pour participer activement à vos traitements.




➤ Mon dossier médical

Vos médecins ont chacun leur dossier médical sur vous, mais vous avez aussi, ou vous allez avoir, votre propre dossier appelé Dossier médical personnel ou DMP. C’est votre médecin qui va composer votre DMP. Il réunit les principales informations personnelles sur le « parcours de soins » de chacun, un peu à la manière du « carnet de santé » ouvert pour chaque enfant de la naissance à la préadolescence. Sa création est prévue dans la réforme de l’assurance-maladie de 2004 (voir annexes) pour chaque assuré social.


Le Dossier médical personnel (DMP)

C’est un dossier informatisé et transmis par voie électronique sur internet. Il est votre propriété exclusive et seulement accessible, si vous en êtes d’accord, avec votre mot de passe. Il permet, par exemple, à votre médecin traitant de savoir immédiatement où vous en êtes de votre situation de santé, et de connaître les autres médecins qui s’occupent de vous.



Dans le cas du cancer, vous pouvez avoir besoin de ne pas informer tout le monde de votre situation de santé : vous avez le droit de masquer provisoirement des informations, dans votre DMP, sans le dire aux médecins que vous voyez et qui le lisent. Cette mesure peut être notamment utile pour vous protéger contre la curiosité des médecins de compagnies d’assurances ou de mutuelles, des médecins du travail ou de votre banquier. Mais mieux vaut, pour vous-même, que ce masquage ne trompe pas le médecin qui vous soigne, car c’est vous qui seriez alors seul responsable.


Le Dossier communicant en cancerologie (DCC)

Les médecins qui vous soignent créent pour vous un Dossier communicant en cancérologie (DCC) qui leur sert à mieux organiser leurs actions vous concernant durant tout le temps de votre parcours de soins : ce dossier a d’abord pour but de ne pas vous faire perdre de temps entre les différentes étapes et de mieux coordonner tous les soins qui doivent vous être apportés. La synthèse de ce DCC est appelée, ensuite, à figurer dans votre DMP, mais le DCC est d’abord un dossier pour les professionnels de santé.








Prendre un second avis


« Après maints examens, le médecin s’est prononcé : cancer généralisé. Mon mari refusant de s’en tenir à ce premier avis m’a fait transférer dans un service parisien. Le cancérologue diagnostique un cancer de la moelle osseuse et nous redonne espoir. Aujourd’hui la situation est stabilisée, je continue à prendre une chimiothérapie par voie orale, je suis confiante. »

DANIELLE, 53 ans.




Il faut que vous ayez confiance en votre médecin et dans le lieu de soins que vous avez choisi. Aussi, mieux vaut se renseigner auprès d’une autre source médicale que se laisser habiter par le doute une fois l’entrée dans le traitement effectuée. Il peut être rassurant d’avoir un second avis pour constater, le plus souvent, que le même traitement est proposé dans deux lieux différents.

En cancérologie, le recours à un second avis est une pratique courante. Les médecins y sont habitués, et la personne malade doit savoir qu’en recourant au second avis, elle ne prend pas le risque d’être, par la suite, moins bien suivie si sa décision finale est de rester avec le médecin initial.

Un second avis ne peut se faire sans dossier complet et il faut s’assurer que la première équipe ou le médecin généraliste a bien transmis toutes les informations médicales disponibles. Il peut être obtenu soit :

–par une seconde consultation, avec la possibilité de rencontrer un nouveau médecin et de juger des relations que l’on peut établir avec lui,

–soit par un avis sur dossier, sans s’astreindre à un nouveau déplacement avec attente, ouverture de dossier, etc. Dans ce dernier cas, nous conseillons de recourir à l’intermédiaire d’un médecin (généraliste ou spécialiste), afin qu’il puisse aider à déchiffrer la réponse, les médecins ayant la fâcheuse tendance à s’exprimer dans un langage technique.




Une aide psychologique

Une aide psychologique peut être très utile dès le début de la maladie et la plupart des centres spécialisés proposent spontanément à la personne malade, dès l’annonce du diagnostic, de recourir aux conseils d’un psychologue, d’un psycho-oncologue ou d’un oncopsychiatre appartenant à l’équipe de soins ou en relation permanente avec elle. Vous pouvez bénéficier d’une consultation d’annonce (du diagnostic) qui prévoit notamment un ou plusieurs entretiens avec un psychologue.


La consultation d’annonce

Elle aborde trois aspects :

–l’annonce du diagnostic de la maladie,

–la stratégie thérapeutique, le programme personnalisé de soins et la proposition d’un soutien psychologique,

–les conditions de prise en charge du traitement, la mise à disposition d’une équipe soignante, l’information du médecin traitant et l’inscription dans un réseau de soins.



Le nombre de consultations de psychologie disponible est de plus en plus important. La plupart des centres spécialisés (sinon tous) mettent à la disposition des patients qui le réclament (faites donc connaître votre demande !) un service d’accompagnement psychologique (consultations individuelles, réunions de groupes de paroles, rencontres périodiques avec des associations, etc.).




Ce que je suis en droit d’attendre de mon médecin

–J’attends une relation digne. Chaque médecin prend le temps d’une écoute attentive et d’un dialogue prolongé, attentif à la souffrance psychique et à l’environnement social de ses malades.

–J’attends de la compétence. Chaque médecin se forme en permanence et accepte d’être évalué par d’autres que lui-même.

–J’attends de l’écoute. Chaque médecin se soucie de m’informer en respectant ma volonté d’en savoir plus ou de ne pas savoir, ou de ne rien en faire savoir à mon entourage. Il ne décide pas d’avance de ce qui convient psychologiquement à tous ses patients. Il s’assure que j’ai bien compris ce qu’il me dit, ce qui conditionne un niveau de participation active au traitement.

–J’attends de la compréhension. Chaque médecin se préoccupe, aussi, de ma vie quotidienne et pas seulement de ma maladie.

–J’attends de la concertation. Chaque médecin prend les décisions médicales me concernant avec l’avis des autres spécialistes et jamais tout seul.

–J’attends de l’information. Chaque médecin doit vous informer des différentes façons d’entrer et d’évoluer dans le système de soins.


QUESTIONS À POSER AU MÉDECIN


Avant la consultation

■Puis-je venir accompagné(e) d’une personne de confiance ?

Lors de la consultation d’annonce

■Où est situé ce cancer ?

■Est-ce la localisation primitive de ce cancer ?

■Est-ce que les ganglions sont envahis ?

■Y a-t-il d’autres localisations, des métastases ?

■Pouvez-vous m’adresser à quelqu’un qui puisse m’aider à supporter cette nouvelle ?

■Pour l’instant, j’ai du mal à tout comprendre. J’aurai sans doute d’autres questions, quand peut-on se revoir ?

■À quelle fréquence vous verrai-je ?

■Est-ce que cela vous choque si je demande un second avis ?

Au cours des consultations suivantes

■Y a-t-il un numéro de téléphone d’où je puisse appeler en cas de problème ?

■Avez-vous un service d’urgence ?

■En cas de problème, où dois-je m’adresser ?

■Combien cela va-t-il me coûter ?

■En cas de besoin, pourrez-vous m’adresser à un médecin de la douleur, à un psychologue, à un service social ?

■Si ce n’est pas un oncologue médical ou un oncologue radiothérapeute : y a-t-il beaucoup de malades atteints de cancer parmi vos patients ? Avez-vous une compétence en cancérologie reconnue par l’ordre des médecins (DESC) ?

■Comment allez-vous procéder pour prendre votre décision ? Allez-vous prendre l’avis d’autres spécialistes ? Participez-vous à des réunions de concertation multidisciplinaires ?

■Mon dossier va-t-il être (ou a-t-il été) examiné par plusieurs médecins ? Si non, pourquoi ?

■Serez-vous le médecin qui suivra mon traitement de bout en bout ou seulement pendant une partie de mon parcours de soins ?

■Y a-t-il un psychologue accessible, dans votre établissement ? Est-il prévu que je puisse le rencontrer ?

■À quelle association de malades, quel groupe de paroles puis-je m’adresser pour avoir plus d’informations et échanger ?

■Comment ferez-vous, si je décide de ne rien en dire (ou de tout dire) à mon entourage ?

■Quelles informations allez-vous transmettre à mon médecin généraliste, à mon employeur, à la Sécurité sociale ?

■Comment est organisée la cancérologie dans votre établissement ? Pouvez-vous regrouper les examens pour m’éviter des déplacements ?

■Y a-t-il une assistante sociale, une diététicienne, un service d’HAD accessible, dans votre établissement ? Est-il prévu que je puisse les rencontrer ?










Choisir mon lieu de soins

Entre le moment du diagnostic et le début du traitement, il est probable qu’un certain temps s’écoule, de 2 à 4 semaines en moyenne. Ce temps peut être utilisé pour mieux comprendre la maladie mais aussi pour se renseigner sur le lieu de soins le plus approprié.

D’une manière générale, il est probable que le médecin qui vous a annoncé votre diagnostic, vous a proposé un lieu de soins avec une équipe reconnue et expérimentée. Faire confiance à la filière proposée n’empêche pas de s’informer sur les autres possibilités dans le secteur public ou le secteur privé.


Une offre de soins spécialisés est accessible dans toute la France

Les lieux les plus appropriés sont ceux qui détiennent une expertise reconnue, soit directement, soit à travers un lien permanent avec des centres référents. C’est ce maillage des relations entre tous les services qui prennent en charge un malade atteint de cancer, quels que soient l’établissement et les équipes les plus spécialisées du domaine, qui permet d’offrir, aujourd’hui, au plus grand nombre de malades, les mêmes possibilités d’accès aux mêmes soins de pointe avec le moins de « perte de chances » possible.


 À retenir  

Pour favoriser une « offre de soins » optimale, des Pôles régionaux de cancérologie, des Cancéropôles de recherche, des Réseaux de cancérologie et des Centres de coordination en cancérologie sont mis en place dans toute la France.





➤ Les lieux de soins

Il existe en France :

■31 Centres hospitaliers régionaux et/ou universitaires (CHR-U).

■20 centres de lutte contre le cancer (www.fnclcc.fr).

■Environ 80 cliniques privées ayant une activité en cancérologie.

■Plus de 1 000 établissements publics ou PSPH3 ayant une activité ponctuelle ou régulière en cancérologie (en relation avec des centres spécialisés).

■31 services d’oncopédiatrie.

■Plus de 5 000 places d’Hospitalisation à domicile (HAD) dans une soixantaine de départements (objectif : 8 000 en 2008).

■Environ 100 réseaux de soins en cancérologie (données 2004), au niveau du « territoire de santé » ou de la région.

■Quelque 1 100 médecins spécialisés exclusivement en cancérologie : oncologues médicaux ou oncologues radiothérapeutes.

■Plus de 2 000 médecins spécialistes ou chirurgiens titulaires d’un DESC en cancérologie (diplôme de compétence reconnu par l’ordre des médecins).

On comprend ainsi qu’il est parfois difficile de s’orienter.


S’informer

Il ne faut pas hésiter à recueillir toutes les informations disponibles dans les centres spécialisés. La plupart éditent des fascicules ou des petites brochures sur la maladie mais aussi sur l’organisation du centre et la manière de « naviguer » en son sein quand on est pris en charge.






➤ Les réseaux de soins

Le traitement est parfois long et il faut se sentir en confiance avec l’équipe soignante.

Une alternative, dans le cadre des réseaux de soins, apparaît de plus en plus souvent : la prise en charge conjointe entre un centre dit de référence et un centre dit de proximité.

Cela signifie que l’on peut consulter un médecin hautement spécialisé dans la maladie à tous les moments de décisions délicates et que les traitements décidés sont pratiqués par un centre plus « généraliste ». Cela permet d’allier le côté pratique et chaleureux d’une structure de proximité et la rigueur technique de certains grands centres.




➤ Les enfants, les adolescents, les personnes âgées

La prise en charge des enfants atteints d’un cancer est spécifique. On dénombre une trentaine de services d’oncopédiatrie en France, renseignez-vous auprès de votre médecin.

Les adolescents, qui représentent 750 nouveaux cas par an, sont, le plus souvent, pris en charge dans des services d’adultes, voire de personnes âgées. Des mesures sont en cours pour tenir compte de la spécificité culturelle et affective des 15-19 ans. Certains services hospitaliers apportent des aménagements adaptés, « coins jeunes », équipement informatique, etc.

Les personnes âgées de plus de 75 ans font progressivement l’objet d’études spécifiques, afin d’adapter leur prise en charge. L’accès aux médicaments innovants et aux essais cliniques devrait à l’avenir s’ouvrir plus largement pour elles.






Y a-t-il des traitements meilleurs que d’autres ?


« Les médecins m’expliquent très régulièrement et d’une manière très précise, pourquoi et comment ils décident de me faire suivre tel ou tel traitement. C’est en grande partie grâce à ce rapport de confiance que je reste optimiste et que je garde l’énergie dont j’ai grandement besoin pour envisager la guérison. »

GINETTE, 75 ans.





➤ La garantie d’être bien soigné : la réunion de concertation pluridisciplinaire

Dans la prise en charge des cancers, des réunions avec plusieurs médecins de différentes spécialités permettent l’étude de votre cas4 :

–ils se concertent lors de la décision diagnostique et thérapeutique ou pendant votre parcours si une nouvelle décision doit être prise,

–ils coordonnent leurs actions pour que vous ne viviez pas de rupture dans le parcours de soins, entre les traitements, entre l’hôpital et le domicile, etc.

Ces médecins sont des cancérologues : chirurgien, radiothérapeute, anatomopathologiste qui fait l’étude des tissus, le médecin spécialiste d’organe (urologue, gynécologue, pneumologue, gastro-entérologue, dermatologue, etc.). Le médecin traitant peut y participer pour la prise de relais du suivi au domicile du patient.

Une concertation pluridisciplinaire est un élément clé de la modernisation en cours du système de santé. De plus, elle permet de raccourcir le délai entre la confirmation du diagnostic et l’entrée dans le processus des traitements.




➤ Les traitements standard comme garantie de qualité

L’évaluation de l’efficacité démontrée des différents traitements a permis d’identifier des normes, des règles, des « standards médicaux ». La communauté scientifique des cancérologues a mis au point, depuis les années 1990, des Standards, options et recommandations (SOR) médicaux qui ont obtenu le consensus des centres les plus spécialisés5. Certains sont mondialement reconnus. Ils sont une aide précieuse à la décision thérapeutique. Il ne faut donc pas avoir d’appréhension négative si le médecin vous propose un « traitement standard ». Dans la majorité des cas, il n’est donc pas nécessaire de traverser la France ou l’Atlantique pour recevoir les meilleurs traitements. Les protocoles de soins sont les mêmes sur tout le territoire. Une version expliquée au public de ces SOR existe pour plusieurs cancers dont le cancer du sein.


Quelques cancers aux traitements standard

–Les cancers du sein et les cancers gynécologiques.

–Les cancers broncho-pulmonaires.

–Les cancers digestifs.




 À retenir  

Le système de soins français permet à tous de recevoir un traitement de qualité à proximité de son domicile et c’est une chance dont nous devons prendre conscience.







➤ Les traitements particuliers à certains cancers

Cependant, certaines localisations tumorales peuvent être rares et nécessiter des soins très précis qui se font uniquement dans quelques centres très spécialisés.


Quelques cancers
aux traitements « très spécialisés »

–Les leucémies aiguës.

–Les tumeurs de l’enfant.

–Les tumeurs oculaires.

–Les tumeurs primitives de l’os.








Sur quels critères me décider ?


« Le diagnostic posé, le choc de l’annonce passé, le malade entre dans un processus thérapeutique. L’information devient alors une donnée essentielle pour lui permettre de se prendre en charge à tous les stades et à tous les niveaux de sa maladie. »

Parole de médecin.




En dehors de critères médicaux, d’autres facteurs interviennent pour choisir votre lieu de soins et vous aider à prendre une décision. Le choix vous revient dans le système des soins français, ce qui n’est pas le cas dans tous les pays. Il faut, en effet, penser à l’organisation matérielle pour que la prise en charge soit compatible avec une bonne qualité de vie et une grande sécurité.


➤ La distance de mon domicile

Qu’il y ait ou non un traitement chirurgical initial, le traitement du cancer repose souvent sur des soins de chimiothérapie et/ou de radiothérapie qui sont longs et répétitifs.

Le choix d’un lieu de soins le plus proche du domicile et facilement accessible s’impose. Un trajet peut parfois s’avérer insupportable lorsqu’il faut le faire plusieurs fois par semaine.




➤ La présence de services annexes

Les traitements anticancéreux ont des effets secondaires. L’institution doit être en mesure de proposer les services nécessaires : soutien psychologique, traitement de la douleur, service social…

La maladie elle-même peut évoluer et il faut être assuré d’avoir une réponse rapide à un problème de santé imprévu, quels que soient le jour et l’heure de sa survenue. La plupart des structures publiques ont à leur disposition un service d’urgence. Ce n’est pas toujours le cas et il faut alors s’assurer qu’il existe une organisation avec d’autres établissements pour répondre à des situations inattendues.




➤ Ma relation avec l’équipe médicale

Il faut se sentir en confiance avec l’équipe qui vous prend en charge et en particulier avec le médecin. Il vaut mieux aussi que les relations avec les soignants soient chaleureuses

Après avoir éliminé la plupart des difficultés, le choix reposera aussi beaucoup sur des appréciations subjectives.






Les questions d’argent


➤ La prise en charge à 100 %

Les cancers sont pris en charge à 100 % par la Sécurité sociale. Cela signifie que vous n’avez rien à payer dès que la maladie est déclarée à votre centre et que vous n’avez même pas à avancer les frais. Le cancer figure parmi les 30 Affections de longue durée (ALD) exonérant du ticket modérateur.


Le ticket modérateur

C’est la part non remboursée par la Sécurité sociale (30 à 70 % en général) qui reste à charge pour l’assuré. Il peut se la faire rembourser par son assurance ou sa mutuelle complémentaire.



Mais attention : les caisses d’assurance-maladie sont très vigilantes sur les conditions de prise en charge des soins qui ne sont pas directement associés à la maladie cancéreuse. Pour ceux-ci vous paierez le ticket modérateur. Votre médecin vous guidera sur ce point et vous expliquera ce qu’est un « protocole de soins ».




➤ Le dépassement d’honoraires

Le système de soins français permet, dans certaines conditions, à certains médecins libéraux de demander un dépassement d’honoraires par rapport au tarif conventionné de la Sécurité sociale. Ce dépassement est presque toujours remboursé par la mutuelle ou l’assurance complémentaire privée.

Les chirurgiens et les médecins très spécialisés, même quand ils exercent (en totalité ou en partie) dans un hôpital public ou dans un centre hospitalier à but non lucratif et participant au service public hospitalier, peuvent vous demander des honoraires qui dépassent le tarif conventionné de la Sécurité sociale.

Aussi, quel que soit le médecin spécialiste ou le chirurgien à qui vous confiez votre prise en charge, mieux vaut poser la question sur le montant des honoraires avant la consultation, car cette information peut être utile.

Les Centres de lutte contre le cancer (CLCC) ne pratiquent pas de dépassement d’honoraires.




➤ S’informer sur les droits et les aides matérielles

Dans le milieu du travail, de grandes disparités existent pour les droits à l’emploi et l’indemnisation.

■Entre les professionnels du secteur public (fonction publique, fonction publique territoriale, fonction publique hospitalière) et du secteur privé (à but lucratif ou non).

■Entre ceux qui relèvent du régime général de l’assurance-maladie (ceux qui cotisent le plus mais pas nécessairement ceux qui sont le plus protégés) et ceux qui appartiennent à des régimes spéciaux ou particuliers (EDF, SNCF, armée, mines, banques, assurances, professions libérales, régime agricole, etc.).

Il faut donc se renseigner très tôt sur la réalité de certains droits que l’on pourrait penser acquis et qui ne le sont pas toujours.

Au-delà des droits de la personne malade, il faut s’informer très tôt sur la totalité du champ des droits professionnels et sociaux de la personne qui va entrer en maladie, ne serait-ce que pour mieux anticiper sur la situation professionnelle et sociale lors de la sortie de la maladie.

Des aides sociales et médico-sociales (voir Quel impact dans la vie sociale ?) peuvent être attribuées, sous conditions de ressources pour certaines. Il s’agit des aides aux personnes malades à domicile, des aides aux personnes âgées de 60 ans et plus, des aides aux personnes handicapées, des aides aux personnes en situation de précarité.



À qui m’adresser ?

À votre administration, votre employeur, votre assureur.

Si vous souhaitez plus de confidentialité :

–à la Caisse primaire d’assurance-maladie (CPAM) ; elle doit tenir compte de la demande d’un assuré social de faire preuve de la plus grande discrétion possible auprès de ses différents interlocuteurs, y compris l’employeur,

–aux associations d’anciens malades6, aux associations humanitaires,

–pour les conditions de vie et les aspects sociaux : à la mairie, au département, à la région, à la chambre de commerce et d’industrie…,

–et même au médiateur de la République si vous êtes en litige.




 À retenir  


Soyez vigilant, prenez soin de vous.

Prenez le temps de comprendre ce qui vous arrive.

Tentez d’analyser vos émotions pour mieux les vivre.

Consultez votre médecin traitant.

Beaucoup de cancers guérissent, tous se soignent.















1- Recommandation du Plan cancer. Celui-ci a permis la mise en place, en 2006, d’une consultation d’annonce avec soutien psychologique pour tous les nouveaux patients atteints de cancer : c’est ce qu’on appelle « le dispositif d’annonce », qui exclut, par définition, toute annonce indirecte et indigne, par exemple par fax, sur répondeur téléphonique, par SMS, par e-mail ou même par une secrétaire médicale.


2- Les standards, options et recommandations (SOR) destinés à l’usage des patients sont édités de manière conjointe par les Fédérations de centres et de services spécialisés dans le traitement du cancer et par la Ligue nationale contre le cancer (LNCC).


3- PSPH : Participant au service public hospitalier, c’est-à-dire sans but lucratif.


4- C’est ce qu’on appelle une Réunion de concertation pluridisciplinaire (RCP). Dans beaucoup de régions en France, la cancérologie s’est organisée en « réseaux » qui se répartissent les prises en charge des patients et assurent à chacun d’être traité selon les mêmes références. La concertation pluridisciplinaire est obligatoire au sein des réseaux. Renseignez-vous auprès de votre médecin référent, si vous n’avez pas d’informations à ce sujet.


5- Ces documents sont disponibles auprès de la Fédération nationale des centres de lutte contre le cancer (www.fnclcc.fr).


6- Notamment à la Ligue nationale de lutte contre le cancer (www.ligue-asso.fr), qui peut apporter des informations précieuses.
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