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Avertissement
 
Ouvrage collectif, Vivre avec le cancer est destiné à soutenir la volonté des patients et à les renforcer dans leur combat quotidien contre la maladie. Il est construit à partir de témoignages d’équipes médicales, de juristes, de prêtres. Il s’adresse d’abord aux patients eux-mêmes. Certains s’estiment en effet insuffisamment renseignés. D’autres, par fatalisme ou par manque d’espérance, n’entendent pas les informations disponibles et veulent abandonner.
 
Ce livre s’adresse ensuite aux équipes médicales, dont l’abnégation et le dévouement quasi sacerdotal forcent l’admiration et le respect, même si certaines imperfections apparaissent ici ou là. Il s’adresse à la famille, car plus de la moitié des foyers touchés par la maladie se désagrègent ou se séparent. Il est enfin destiné aux amis et aux relations de travail.
 
Les avancées de la médecine sont immenses. Elles justifient l’optimisme du diagnostic. Elles justifient surtout l’espérance que doit apporter le pronostic médical, car la réussite entraîne l’espérance. Grâce à ces progrès, de nombreux patients sont soignés avec succès. Certains d’entre eux se sont joints aux intervenants de cet ouvrage. Ils ont notamment voulu rendre hommage à celle qui n’a 
pas eu la même chance. Le témoignage de Jacqueline sur sa maladie est proposé dans ce recueil. Nous avons, plus largement, voulu rendre ici hommage à ceux qui, chaque jour, croisent le fer avec le cancer, pour faire cesser ses assauts et enrayer sa progression. Ce livre est écrit pour eux, dont la quête d’espoir et de vie l’emporte sur la résignation.
 
Les malades ont leur grandeur. C’est à nous de la découvrir.
 

 



Préface
 
Plusieurs millions de nos concitoyens ont connu directement le cancer.
 
Pour toutes les familles qui éprouvent cette injustice absolue de la maladie, le cancer représente une douleur insupportable.
 
Heureusement, le cancer, c’est aussi des malades guéris.
 
Ce sont des femmes, des hommes, des enfants, qui sont passés par l’épreuve des soins, qui en sont sortis et qui veulent continuer à vivre.
 
On peut aujourd’hui parler de guérison du cancer, et je souhaite que l’on en parle plus : un patient suivi régulièrement et qui, passé cinq, huit ou dix ans, ne rechute pas, nous devons nous adresser à lui comme à une personne, qui a droit à une existence normale, chez lui, dans son travail, dans sa vie sociale, économique et relationnelle.
 
Les premiers à avoir besoin d’oublier leur maladie sont les enfants ; ces enfants que l’on ne guérissait pas, ou si peu, voilà seulement trente ans, et dont aujourd’hui on sauve plus de trois sur quatre. Ce progrès, nous le devons à nos équipes médicales et soignantes exceptionnelles, et à un effort de recherche remarquablement coordonné en oncopédiatrie.
 
 
Les cancers que l’on guérit, ce sont aussi ceux des adultes, pour lesquels les progrès du dépistage et des traitements ont été réels : aujourd’hui, environ 60 % des femmes survivent à leur cancer. Le chiffre est malheureusement plus faible pour les hommes, et vous devez savoir que la cause principale en est le cancer du poumon, cancer du tabac, qui tue à lui seul 23 000 de nos concitoyens chaque année.
 
Tous ces chiffres, évidemment, ont conduit depuis longtemps à faire du cancer une priorité de santé publique.
 
Parce que le président de la République l’a érigé en chantier prioritaire, nous disposons d’un Plan cancer.
 
Pourquoi ?
 
Parce qu’avec presque 280 000 nouveaux cas par an, nous savons que, si nous ne faisons rien, ce chiffre continuera d’augmenter.
 
Parce que nous n’avons pas pris conscience de la faiblesse de notre culture de santé publique et de l’insuffisance de la prévention.
 
Parce que de nombreux cancers sont évitables ! À commencer par les cancers du poumon, si l’on ne fume pas ; évitables une partie importante des cancers de la bouche, de l’œsophage, de l’estomac, si notre alimentation est équilibrée, évitables les mélanomes, si l’on sait se protéger du soleil, évitables les cancers du col de l’utérus pour les femmes qui se font dépister régulièrement.
 
Parce que nous avons pris conscience des retards qui se sont accumulés dans les moyens techniques de nos hôpitaux.
 
Parce que nous avions sous-estimé l’urgence de mieux coordonner la recherche en cancérologie, au risque de décrocher de la compétition internationale, alors même que nous disposons d’équipes parmi les meilleures du monde.
 
Parce que nous n’avions, et c’est sans doute le plus grave, pas pris conscience des attentes des malades et de 
leur famille d’une médecine plus humaine et plus proche, qui s’intéresse d’abord à la personne.
 
 

 
 
Voilà pourquoi il est aujourd’hui nécessaire qu’une mobilisation de tous les acteurs se développe pour lutter contre la maladie.
 
Le Plan cancer a été créé pour donner un sens et des objectifs à cette mobilisation, qui est déjà en marche. Il ne prétend pas tout résoudre, mais constitue le programme de travail autour duquel pourront se retrouver tous ceux qu’anime la volonté de faire reculer le cancer. Les patients et leurs proches en sont bien entendu les premiers destinataires.
 
Toutes les actions, tous les projets, en particulier pluridisciplinaires, qui améliorent l’information du public, revêtent une importance capitale et je me réjouis de la publication de cet ouvrage.
 
 

 
Philippe DOUSTE-BLAZY, 
ministre des Solidarités, de la Santé et de la Famille.

 



Avant-propos
 
Le cancer est devenu la première cause de décès chez les hommes et la seconde chez les femmes. Non que la fréquence des décès par cancer augmente – à âge égal, au contraire, elle diminue lentement mais régulièrement. Mais le cancer est une maladie de la seconde partie de la vie et, comme on vit de plus en plus longtemps, il y a de plus en plus de cancers. En 1900, l’espérance de vie des Français était de quarante-cinq ans, elle est aujourd’hui de quatre-vingts ans. L’accroissement du nombre de cancers est en quelque sorte le prix de la longévité.
 
Il y en aura donc de plus en plus en France, il faut s’y préparer et regarder la maladie en face. Celle-ci touche chaque année 280 000 Français, nombre que l’on pourrait d’ailleurs réduire presque de moitié grâce à quelques mesures de prévention simples (ne pas fumer, moins boire, éviter l’obésité) que tout le monde connaît ; pourtant bien peu de Français les mettent en pratique. Mais ceci est une autre histoire. Parmi ces nouveaux malades, un peu plus de la moitié seront définitivement guéris et pourront mener, à tous égards, une vie familiale et professionnelle normale. Ceux de l’autre moitié, hélas, connaîtront des rechutes et c’est en premier lieu à eux qu’il faut penser. D’abord pour 
essayer, grâce à un diagnostic plus précoce et un traitement plus efficace d’en réduire le nombre, mais aussi pour leur donner le courage d’affronter ces récidives comme le font si courageusement ceux dont les témoignages ont été recueillis dans ce livre émouvant consacré à un face-à-face avec le cancer. On ne peut qu’admirer le comportement de la plupart des malades, même quand ils savent leur cancer incurable. Mais ne sommes-nous pas tous des morts en sursis ? Et les personnes âgées, dont le nombre augmente à une vitesse vertigineuse, savent aussi que leur espérance de vie est courte, plus courte que celle de la plupart des malades dont le traitement n’a pas été curatif.
 
L’un des principaux buts de la cancérologie contemporaine est aujourd’hui d’améliorer la qualité de vie de ceux dont le cancer n’est pas guéri mais qui peuvent vivre cinq à dix ans, voire davantage, avant la phase ultime. Pour y parvenir, il faut associer une haute qualité des soins et un soutien psychologique. Celui-ci est essentiel, ce livre le souligne, et le rôle de la famille y tient la première place. Il faut donc informer, instruire l’entourage.
 
Je crois sincèrement que cet ouvrage peut y contribuer en évoquant sans emphase mais sans détour la maladie, les soins, le rôle des facteurs psychologiques.
 
Le cancer fait redécouvrir que l’on est mortel. On le savait déjà, mais on l’avait oublié en attribuant à l’existence d’autres tâches plus importantes : celles qui donnent un sens à la vie. Il faut donc aider les malades à reconstruire ces défenses, pour qu’ils trouvent un réconfort et oublient leur état en se tournant vers d’autres buts. Chaque malade est un cas particulier mais, en lui faisant savoir comment d’autres ont surmonté leur angoisse, on peut faciliter son parcours. Puisse ce livre montrer la voie.
 
 

 
Professeur Maurice TUBIANA, 
directeur honoraire de l’Institut Gustave-Roussy (Villejuif), 
membre de l’Académie des sciences, 
membre et ancien président de l’Académie de médecine.
 

 



Remerciements
 
Je n’ai pas connu Jacqueline…
 
J’ai appris le projet de Marcel Angenault alors que le livre était presque achevé…
 
Aussi ai-je eu la crainte d’être en quelque sorte un intrus dans cet ouvrage nourri pour l’essentiel des sentiments et des souvenirs de celles et ceux qui l’ont connue et accompagnée tout au long de ses quatre années de combat et en ont été marqués pour le restant de leur vie.
 
Ils ont eu en outre la délicatesse et la générosité de se désister de leurs droits d’auteur en faveur de l’Institut Curie. La moindre des choses pour le président, c’est bien de leur dire merci…
 
Et puis, à la lecture de cet ouvrage, je ne m’y suis pas senti aussi étranger que je le craignais.
 
Médecin hospitalier durant plus de quarante ans, j’ai effectué mon premier stage d’externe des hôpitaux de Nancy au Centre anticancéreux, comme on disait à l’époque. Pour un jeune homme de vingt ans à peine, ce fut la confrontation soudaine à des situations toujours dramatiques du fait de la quasi-impuissance thérapeutique, y compris dans la lutte contre la douleur. Cette impuissance expliquait pour une part l’attitude des médecins qui, ne sachant que dire, parlaient peu et, ne sachant quoi faire, 
s’éloignaient des malades. Et je revois, autour de sœur Monique, sous la cornette des sœurs de Saint-Charles, celles et ceux qui, peu nombreux, étaient capables par un geste ou un mot d’exprimer leur compassion.
 
Que de chemin parcouru en un demi-siècle ! À commencer par les conditions de l’hospitalisation et ses diverses modalités, mais aussi le changement de comportement des soignants vis-à-vis des malades et de leur entourage, l’information, le consentement éclairé, la prise en charge globale des patients et le progrès technique.
 
Mais attention : le progrès technique, qu’il s’applique au diagnostic ou au traitement, l’amélioration des possibilités thérapeutiques ou encore l’humanisation des conditions de vie à l’hôpital ne constituent pas une fin mais des moyens au service de la personne malade pour répondre au mieux à son angoisse, à sa souffrance et si possible à sa soif d’espoir.
 
À l’Institut Curie, médecins, soignants et chercheurs sont conscients non seulement de l’héritage que leur ont légué Marie Curie et Claudius Regaud mais aussi des devoirs et des obligations que leur impose leur notoriété. Ils doivent aussi se rappeler sans cesse que leurs possibilités d’agir sur la maladie sont encore limitées et que les efforts de tous concourent à un même but : la lutte contre la maladie non comme une entité abstraite mais à travers «  le malade » qui souffre.
 
L’Institut Curie, c’est l’alliance d’un centre de recherches et d’un hôpital pour mettre la science au service de l’homme. Les contributions des médecins et soignants de Curie à cet ouvrage en portent témoignage.
 
À tous ceux qui nous apportent leur aide va notre gratitude.
 
Mais une des grandes leçons de cet ouvrage réside dans le rôle irremplaçable de l’entourage de celui qui est confronté à la maladie et à l’éventualité ou à la certitude de sa mort, famille, amis ou proches. À ce titre, la dernière phrase est un appel bouleversant qu’il appartient 
au lecteur de méditer et de répandre autour de lui : «  Ne fuyez pas, par faiblesse ou ignorance, vos amis malades. Rendez-leur visite souvent. Soyez à leur écoute et respectez leur silence. Vous découvrirez alors la grandeur d’âme et la noblesse de celles et ceux qui n’attendent de vous, souvent sans l’exprimer et par pudeur, que le partage de leur souffrance morale dans les plus belles sources de vie et d’espérance : votre affectueuse présence souriante ou la tendresse de votre amour. »
 
 

 
Professeur Claude HURIET, 
conseiller d’État et 
président de l’Institut Curie.

 



I
 
TÉMOIGNAGES
 
 
Il y a quelques dizaines d’années, à Paris, neuf lycéennes, alors élèves de terminale au lycée Victor-Duruy, ont fondé un club qui existe encore aujourd’hui.
 
Parmi ces lycéennes se trouvaient Jacqueline, Monique, Yvonne et Simone, qui s’est ensuite engagée dans la recherche fondamentale en cancérologie.
 
 

 
 
Jacqueline a été emportée par le cancer en juillet 1991, au terme d’une lutte de quatre ans. Monique se bat contre le cancer depuis quarante ans. Elle a accepté de témoigner en répondant aux questions de Simone.
 
 

 
 
Les messages de Simone et d’Yvonne se trouvent dans la troisième partie de ce recueil, aux côtés d’interventions d’amis qui ont accepté de réfléchir sur le cancer.
 
 





TÉMOIGNAGE SUR JACQUELINE
 
«  La présence de ton absence révèle ton éternité… Le sourire de tes yeux et de tes lèvres m’éclaire le monde… Dans les chemins de l’invisible, nous continuons à marcher la main dans la main… »
 
 

 
Jacques de Bourbon-Busset (1912-2001) 
de l’Académie française 
 (Lettre à Laurence, Gallimard, 1987)

 
Première consultation à l’Institut Curie
 
Avril 1987 : la sonnerie du téléphone retentit. Il y a quelques jours, tu as passé une mammographie. Ta consultation avec la gynécologue vient de s’achever.
 
— Il faut que je prenne rendez-vous avec le chirurgien, me dis-tu une fois rentrée à la maison. J’ai une petite boule à l’intérieur du sein droit qu’il vaut mieux faire enlever.
 
— Quand ?
 
— Oh, réponds-tu, pas de panique à bord.
 
 
Trois semaines plus tard, dès ton réveil à la sortie du bloc, le chirurgien te glisse à l’oreille : «  Il était temps, madame. Vous avez eu raison de vous faire opérer. »
 
 

 
 
Le seul mot de cancer épouvante. Dès qu’il est prononcé, chacun réagit avec excès. Pour conjurer cette malignité, mais aussi pour être rassuré et guidé avec amitié dans le monde de la cancérologie hospitalière, que je ne connaissais pas, je demande conseil à un neurochirurgien. Ce dernier propose le nom de trois confrères cancérologues, «  car, dit-il, quand on parle de tumeur, la sagesse et la raison commandent de ne jamais écarter l’hypothèse d’une plus ou moins grande malignité ».
 
Finalement, juste avant de quitter la clinique, tu apprendras que quarante séances de radiologie te sont prescrites, par mesure de prudence et de sécurité.
 
Tu acceptes aussi ma suggestion de consulter, en cours de traitement, le professeur Pierre P. à l’Institut Curie.
 
Le jour de la consultation, tu franchis toutefois le seuil de l’Institut avec angoisse, car tu as l’impression, dis-tu, d’appartenir à un autre monde.
 
Le jour de la consultation, le professeur ne t’a pas prescrit de chimiothérapie. Il a confirmé la stratégie thérapeutique de ses confrères, notamment celle du radiothérapeute, qu’il connaît bien.
 
Tu es sortie de la première consultation à l’Institut Curie avec le soulagement des patients qui ont décidé de défier leur cancer, face à face, sans dramatiser – conscients que les progrès de la médecine préventive avaient entraîné d’exceptionnelles avancées technologiques, permettant souvent de détecter le mal avant qu’il ne devienne irréversible.
 
Tu t’es battue pied à pied. Tu t’es soumise avec rigueur aux mammographies, échographies, analyses de toute nature et autres scintigraphies osseuses, sans omettre un seul des contrôles prescrits par la Faculté, et cela pendant plus de deux ans – même si ta préoccupation essentielle 
était alors de tourner la page et d’oublier ce premier combat que tu avais la conviction d’avoir gagné.
 
 

 
 
Tu as raison : quand on est touché par le cancer, il faut le défier !

 
Hystérectomie et convalescence
 
En juillet 1989, deux ans après ton cancer du sein et malgré les contrôles médicaux permanents, tu me dis un matin : «  Aujourd’hui, j’ai un problème. Je viens de m’en apercevoir. Il faut que je voie ma gynéco. »
 
Elle te proposera de faire elle-même l’échographie qu’elle te prescrit. Trois ou quatre jours après, des cellules atypiques sont identifiées sur le frottis effectué pendant la consultation. Tu n’en avais jamais entendu parler.
 
Vous convenez toutes les deux de revoir sans tarder le chirurgien. Il te donne rendez-vous pour pratiquer une hystérectomie, six semaines plus tard, en septembre.
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