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Comment aider
et soutenir une personne
malade

uand le diagnostic de cancer frappe I'un de vos proches, c'est un événement
qui bouleverse la vie... la sienne, la vétre, celle qui vous unit.

Aprés un temps de sidération, il devient nécessaire de mettre des mots sur cette
angoisse, cette peur suscitée par le mot « cancer ».

Mais comment entendre la souffrance de I'autre alors que nous sommes nous-méme
bouleversés ?

Comment I'accompagner au mieux ?

Comment vivre ensemble cette épreuve au quotidien tout en maintenant un équilibre ?
De nombreuses questions se bousculent...

Nous espérons qu'a travers ce guide vous trouverez des pistes de réflexion. N'hésitez

pas a faire appel a des professionnels de santé, et aux associations pour vous
accompagner si besoin.
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Gomment accompagner

roche atteint o'un cancer ?

Qu'attend de vous

oute personne qui a brutalement

la révélation de sa fragilité, de

I'incertitude de son destin, qui
ressent peur et angoisse face a son
avenir, a besoin de beaucoup de chaleur
et de compréhension.

Mais comment trouver les mots justes
pour étre “en phase”, et, y a-t-il des
mots justes ?

Le secret est d'abord de la laisser parler,
s'exprimer. Ne vous précipitez pas pour
faussement la rassurer, ou & I'opposé,
laisser percevoir votre propre inquiétude.

Posez les questions qui lui permettront
de mettre des mots sur ses émotions.
Ainsi vous serez  capable de mieux
comprendre ce qu'elle est en train de
vivre, et vous réagirez de facon plus
pertinente. Toutefois, pour pouvoir pour-
suivre un vrai dialogue tout au long
de la maladie, il vous sera nécessaire
d'acquérir un minimum de notions tech-
niques concernant |'affection en cause,
de vous familiariser avec un certain
vocabulaire : que signifie exactement le
diagnostic tel qu'il a été énoncé, mais
aussi a quoi correspondent les divers
examens, et les traitements prescrits ? Et
enfin, et c'est le point important :

),

COMMENT LA PERSONNE
CONCERNEE VIT-ELLE
LES TRAITEMENTS ?

2 SI ELLE EN EST D’ACCORD, et Si
cela est possible pour vous, accompa-
gnez-la lors de sa consultation chez le
spécialiste. Vous pourrez ainsi entendre
des informations qui auront pu échapper
au malade, sidéré par le stress. Il peut
étre utile de compléter ces informations
auprés du médecin traitant qui vous
aidera a bien comprendre la situation.

Le médecin traitant sera, par la suite,
consulté régulierement : c'est la un point
important. Ces consultations, si possible,
poursuivez-les ensemble. Bien entendu,
le médecin n'est habilité a vous délivrer
de l'information qu'avec I'autorisation
de la personne concernée.

Mais comme le spécifie la loi du 4 mars
2002 relative aux Droits des Malades,
“en cas de diagnostic ou de pronostic
grave, le secret médical n'interdit pas a
la famille, aux proches de la personne
malade ou a la personne de confiance
de recevoir les informations nécessaires
destinées a leur permettre d'apporter un
soutien direct a celle-ci, sauf opposition
de sa part”.



Comme la loi le précise aussi, “toute
personne majeure peut désigner une
personne de confiance qui peut étre un
parent, un proche ou le médecin trai-
tant, et qui sera consultée au cas ol
elle-méme serait hors d'état d'exprimer
sa volonté et de recevoir I'information
nécessaire a cette fin. Cette désignation
est faite par écrit, elle est révocable a
tout moment. Si le malade le souhaite,
la personne de confiance I'accompagne
dans ses démarches et assiste aux entre-
tiens médicaux afin de 'aider dans ses
décisions.”

ertains éléments, énoncés dans

des termes techniques tels “le

stade™” ou “le grade*” de la
tumeur, permettent au médecin d'éva-
luer au départ la gravité de la maladie.
Ces termes ont chacun un sens précis
que vous pouvez vous faire expliquer.
N'hésitez pas a solliciter le médecin.

- NE COMPAREZ PAS L'AFFECTION
qui vient de frapper votre proche avec
celle de tel ou tel parent ou ami : un
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= EN CAS DE DOUTE, aidez votre
proche a s'informer aupres de soignants.
Il est souvent difficile pour lui de poser
ses questions, vous pouvez |'aider
en essayant de comprendre ce qu'il
recherche.

- UNE PRESENCE PHYSIQUE PEUT
REDUIRE L'ANXIETE : s'il le souhaite, et
dans la mesure du possible, continuez a
accompagner le malade a quelques-unes
de ses consultations, de ses séances de
chimiothérapie. Votre présence a ses
cotés le réconfortera, et, de votre cOté,
vous comprendrez mieux le déroulement
des soins.

cancer peut avoir des caractéristiques
différentes d'une personne a l'autre, et
nécessiter des traitements bien différents.

> MEFIEZ-VOUS DES STATISTIQUES,
elles sontsouvent illusoires et dangereuses.
Personne ne peut prédire I'avenir. Tout
au plus peut-on évaluer la gravité de la
maladie, et ses risques éventuels. C'est
le role des examens pratiqués par les
médecins, ils leur permettent de mieux
adapter les traitements a chaque personne,
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- DEUX ERREURS FREQUENTES
ATTITUDE DE PANIQUE : essayez de ne
pas fondre en larmes, montrez que vous
avez confiance en |'avenir.

ATTITUDE DE MINIMISATION DE LA
SITUATION en pensant rassurer (“ce
n'est pas grave, tu vas guérir") : évitez
de nier la gravité de la maladie, n'infanti-
lisez pas le patient.

= L'IMPORTANT EST DE SAVOIR
TROUVER UN EQUILIBRE

Montrez que vous comprenez sa peur
des traitements, de la douleur, de la
mort... Dites-lui que ses réactions face
a la maladie vous semblent naturelles.
Et surtout laissez-Iui bien entendre que
vous serez la, toujours présent tout au

Les difficultés :

omment interpréter ces refus de

la personne malade de parler de

sa maladie a certains moments
de I'évolution de celle-ci ?

Les causes de ce silence sont parfois
ambivalentes : protéger ceux qu'on
aime, mais aussi se protéger soi-méme,
en restant a distance de la maladie, en
évitant de prononcer certains mots qui
sont douloureux, et que I'on a du mal

long de cette période difficile. Que vous
serez a ses cOtés pour |'assister et I'aider
dans sa vie quotidienne.

> YA-T-L CERTAINS MOTS A EVITER ?
Aucun mot n'est en lui-méme maladroit.
Simplementaulieu de demander “comment
allez-vous ?", dites plutdt “comment vous
sentez-vous aujourd'hui ?". Cette formulation
est plus adaptée et montre que vous étes
sensible au vécu de la maladie et de ses
symptdmes qui sont variables d'un jour
a l'autre. Il faut essayer de comprendre
ce que le patient attend ou souhaite.
Les sensibilités different d'une personne
alautre.

L'important est de préserver une relation
de confiance en restant authentique.

a entendre, car, dans ces situations de
fuite réciproque ou chacun veut protéger
I'autre, le silence peut devenir, bien
souvent, pesant et douloureux. Sachez
respecter ce silence, mais tout en laissant
entendre que vous étes présent.

Essayez de reprendre un dialogue
authentique. Sinon s'installe une situa-
tion de non-dit, fermant la porte a toute
communication. Chacun, muré dans



ses propres peurs, peut exprimer para-
doxalement une certaine agressivité
et accroitre la solitude de la personne
malade. Exprimer ses sentiments, “lancer

caur
e
Recherche =
Information - Prévention - Dépistage |l L"jUE
Actions pour les malades et leurs proches i

des perches” sont autant d'invitations
au dialogue, au partage et renforcent
le sentiment de soutien percu, comme
nécessaire pour faire face.

La période

lle sera longue, ponctuée de

consultations répétées, parfois

d'hospitalisations plus ou moins
prolongées, de traitements en “hopital
de jour” ou encore a domicile.

= Il estimportant, pour que le dialogue

se poursuive, que vous accompagniez
le patient dans ce domaine peu connu
qu'est I'établissement de soins pour
mieux |'appréhender et le partager :

» Demandez-lui qui s'occupe de lui.

» Mémorisez les noms des différents
intervenants.

» Informez-vous des traitements qu‘on
ui propose et discutez-en avec lui.

2 Soyez attentif a ses réactions :
douleurs, troubles du sommeil, de I'appétit,
troubles digestifs, etc...

En aucun cas vous ne vous substituez au
médecin, mais vous avez une place privi-
légiée : celle du proche, qui prend soin,

qui I'écoute, et, éventuellement, facilite
une interface avec le médecin.

Chacun est le maillon d'une chaine orga-
nisée autour du patient, chacun peut
trouver sa place en complémentarité des
soins. Vos remarques peuvent étre une
aide précieuse pour le médecin.

Accompagner signifie rester présent tout
au long du parcours : prendre part a la
maladie, tout en essayant de conserver
une place a la vie.

Attention  également aux attitudes
surprotectrices qui sont souvent percues
comme agacantes, alors que votre inten-
tion est de rassurer.

Respecter I'autonomie du patient la ou
il le souhaite.

= Certes, au fur et a mesure du temps|
qui passe, apres le choc initial, vous pouvez
entrer dans une phase de lassitude, parfois|
méme d'agacement face a cette présence
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un proche atteint d'un cancer ?

envahissante qu'est la maladie : ne vous
sentez pas coupable, sachez qu'il s'agit la
d'une réaction fréquente.

Par contre veillez a ne pas laisser la
maladie occuper tout I'espace de vie,
mais donnez une large place aux projets,
au réve, a la vie de famille et a la vie
sociale. Il est important de se distraire,
de faire des pauses.

= Le retour au travail peut se préparer

dés cette période de traitements, afin
d'éviter, d'ici quelques mois, des décep-
tions ultérieures. Il est bon que le malade
garde un contact avec son environne-
ment professionnel (collégues de travalil,
chef de service ...) qui facilitera le retour
a la vie active.

Certes, |'organisation de la vie familiale
doit étre repensée : chacun doit en tenir
compte et redéfinir son role. Mais la

fonction familiale de chacun demeure,
y compris celle de la personne malade :
elle reste avant tout un pére, une mere,
un mari, etc...

Les réactions individuelles peuvent étre
trés différentes, et parfois déconcer-
tantes : fuite, déni, agressivité. Ne jugez
pas trop hativement, mais, la encore,
tentez de dialoguer, de comprendre, et
n'hésitez pas a vous faire aider par votre
médecin ou par un psychologue qui
pourra vous expliquer ces attitudes.

2> Certaines situations médicales
nécessitent de rechercher des informa-
tions complémentaires.

Vous aurez besoin d'aide, de conseils,
d'informations que vous trouverez
aupres de votre meédecin, des infir-
miéres qui dispensent les soins, ou des
associations.

[es questions que vous vous posez

es soins particuliers, des
précautions dans la vie quoti-
dienne de la personne deman-
dent une réorganisation de la
maison. L'organisation du retour & domi-

cile liée a I'état du malade (mobilité,
élocution, alimentation, etc.) nécessite
une adaptation de la part du malade et
des proches. Le réle du proche est parti-
culierement important et délicat : celui



de comprendre les changements et de
s'y adapter dans la mesure du possible
en sachant demander de I'aide pour
éviter |'épuisement.

L'accompagnement du malade au quoti-
dien, dans le cas d'une hospitalisation
a domicile, par exemple, demande une
évaluation objective des véritables capa-
cités de prise en charge par I'entou-
rage. Les proches peuvent se sentir vite
dépassés par |'ampleur de la tache.

2> Certains traitements, comme les
traitements hormonaux modifient 1'as-
pect physique de la personne ou le
fonctionnement hormonal, ce qui peut
retentir sur la vie intime. L'attention,
la compréhension, la patience et la
tendresse du conjoint sont essentielles
pour comprendre ces changements et
essayer de s'y adapter. N'hésitez pas
a demander conseil auprés de profes-
sionnels qui connaissent ce domaine,
médecin traitant, gynécologue, urologue,
sexologue, psychologue, suivant les cas.

2 Cet état d'incertitude, de fragilité,
est difficile a vivre pour tout le monde, et
personne n'en est responsable.

= En cas d'épisode douloureux, les
médecins ont de multiples armes pour
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controler la douleur, et le recours a
la morphine ou ses dérivés n'est plus
exceptionnel et n'est absolument pas
synonyme de gravité. Il n'entraine en
aucune facon de dépendance. Dans
certains cas, une consultation aupres
d'un médecin spécialiste de la douleur
peut étre utile. Les consultations douleur
regroupent un ensemble de profession-
nels d'horizons différents (médecins,
infirmiéres, psychologues...) qui peuvent
diminuer la douleur et la souffrance qui
en découle. Ces professionnels permet-
tent une prise en charge globale et assu-
rent un soutien et un accompagnement
pour votre proche et vous-méme.

Lorsque la maladie est la, il faut
apprendre & connaitre, sa complexité, a
I'accepter dans le foyer familial, a I'ap-
privoiser en quelque sorte.
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Larpét

pres plusieurs mois, voici venu

le moment ot se termine le

traitement : apres la chirurgie,
la derniere séance de chimiothérapie ou
de radiothérapie. Quel soulagement !

OUI MAIS... CE N'EST PAS SI EVIDENT !

=2 A la place de la phrase tellement
attendue “vous étes guéri”, c'est le
mot “rémission”, qui sera prononcé,
laissant planer I'incertitude. Le patient
peut vivre ce mot comme une épée de
Damoclés et ressentir une recrudescence
de I'angoisse. I est important de laisser
du temps au malade pour aborder cette
phase "apres traitements” : elle n'est
pas si simple a appréhender.

= Aprés la maladie, la nécessité d'une
surveillance impose des consultations,
des examens, des bilans, régulierement
programmés.

= La personne peut rester marquée
par la dureté des traitements qui engen-
drent certains troubles comme la fatigue
et certaines séquelles physiques, une
modification du poids ou encore des
cheveux lents a repousser.

La fatigue est sinon constante, du
moins tres fréquente. Elle peut prendre
des aspects divers : “coups de pompe”

brutaux nécessitant une sieste, inca-
pacité de veiller ou de se lever tot. Elle
est d'autant plus mal vécue qu'elle
est souvent méconnue, minimisée ou
ignorée, tant par les médecins que par
les proches et peut durer plusieurs mois.

SOYEZ DONC COMPREHENSIF !

= Aidez le malade a accomplir ses
activités.

= Respectez ses besoins de repos,
méme aux heures inhabituelles.

2 Incitez-le & exercer une activité
physique réguliere, adaptée a ses godts
et ses possibilités.

= Dans d'autres cas, les traumatismes

sont plus difficiles a supporter, comme
la perte d'un sein, les séquelles d'une
chirurgie ou d'une radiothérapie muti-
lante (poche de stomie digestive ou
urinaire, laryngectomie, déformation du
visage, oedéme d'un membre, etc.).

Ces modifications importantes suscitent
souvent chez le patient des bouleverse-
ments psychiques comme le sentiment
de mal-étre, entrainant parfois un repli
sur lui-méme, ou encore un sentiment de
révolte, d'ou une attitude d'évitement, et
parfois d'agressivité. Il peut étre difficile
de faire la part des choses, mais essayez
de I'aider en lui montrant que vous



comprenez la souffrance engendrée par
toutes ces séquelles. A |'opposé, sembler
les ignorer est une attitude ressentie
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comme Uune agression ou un manque
d'intérét, voire de I'indifférence de votre
part.

Létat dépressit

ous ces épisodes, ajoutés au vide

ressenti a |'arrét des traitements,

engendrent un “sevrage difficile”
du milieu protégé qu’est le milieu du soin.
L'énergie mobilisée par le traitement, le
cadrage rigoureux de I'emploi du temps,
s'effacent brutalement. lls constituaient
un rempart contre un état dépressif. A
I'arrét du traitement, s'ajoutent la fatigue,
et parfois une certaine déception, devant
I'attitude de certains amis ou de proches
qui sont moins présents.

Parfois un état dépressif peut s'installer
de facon plus ou moins larvée. Parfois,
c'est du jour au lendemain que le ou la
malade “craque”, au grand étonnement
des siens. Il faut connaitre cette éventua-
lité afin de mieux la prendre en charge.

Ne vous imaginez pas que la maladie est
terminée, que tout va pour le mieux et
que la vie reprend comme avant, car vous
risquez de provoquer un repli du patient
sur lui-méme dd a cette sensation d'in-
compréhension. Restez présent, ouvert,

sans sollicitude exagérée toutefois. Ce
moment dans la vie du malade est un
moment clé. Il est important de ne pas
exacerber ce sentiment de rupture ressenti
a l'arrét des soins. Vous pouvez aider le
malade en étant présent a cette période
délicate de passage ol le patient ré-appri-
voise la vie autour de Iui. Le manque de
contact peut renforcer le sentiment d'iso-
lement et donc d'abandon. Une présence
discréte a ce moment la (petite attention,
SMS, appel téléphonique...) permet de
maintenir le lien en tenant compte des
souhaits du patient. Et, si I'état dépressif
se confirme, une consultation spécialisée
s'impose : seul un médecin, ou mieux un
psychiatre, pourra proposer un traitement
médical qui permettra une résolution, plus
ou moins rapide, de cet état.

Une écoute par un psychologue, des
groupes de parole de patients, tels qu'ils|
sont pratiqués par un grand nombre dej
Comités départementaux de la Ligue
contre le Cancer, pourront également
étre d'un grand secours.
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La surveillance

es consultations sont program-

mées régulierement, dans le

double objectif de contréle de
la maladie et également des effets des
traitements. Ils s'accompagnent de
bilans comportant suivant les cas : des
prises de sang, diverses radiographies ou
explorations. L'attente des résultats de
ce hilan suscite toujours une certaine
angoisse chez le patient, angoisse d'au-
tant plus profonde qu'il n'ose pas
toujours |'exprimer.

Votre attention, le fait d'en parler,
pourront avoir un effet apaisant.
Certains examens ont acquis une signi-

La reprise

a situation la plus favorable est

celle ol le patient retrouve son

emploi, dans des conditions iden-
tiques. Une reprise progressive grace au
temps partiel thérapeutique peut étre
envisagée. Cela peut favoriser une
meilleure réinsertion car souvent sur-
gissent des difficultés (fatigue, travail
incompatible avec I'état physique, etc.),
dans ce cas, le médecin du travail reste
un interlocuteur privilégié. Il pourra
proposer a |I'employeur des aménage-
ments de poste ou un reclassement

fication quasi mythique, comme les
“marqueurs” : il s'agit de substances
produites par les cellules tumorales,
propres a certains cancers, et que |'on
peut doser dans le sang. Elles peuvent
étre I'un des outils de la surveillance, leur
élévation dans le sang, est une alerte
susceptible de déclencher des explo-
rations plus complétes a la recherche
d'une récidive. Mais ces marqueurs,
surtout lorsque leurs taux sont “limite”,
sont souvent source de fausse frayeur. Il
faut connaitre cette relativité. Au fil du
temps, le rythme de la surveillance s'es-
pace et la peur de la rechute s'éloigne
peu a peu.

dans I'entreprise apres une formation.

Aprés de longs moins d'absence, la
reprise d'activité professionnelle peut
connaitre des difficultés de tous ordres.
Bien des problémes pourraient étre
évités si la personne “préparait” ce
retour, restait en contact avec ses colle-
gues, le chef de service, se tenait au
courant de I'évolution, des modifica-
tions éventuelles, montrait qu'elle est
toujours “présente” en dépit de |'éloi-
gnement. La visite de pré-reprise qui



doit étre demandée aupres du médecin
du travail, peut étre un moyen de pré-
parer le retour effectif. De plus, la visite
obligatoire de reprise sera elle aussi
une opportunité pour discuter avec le
médecin du travail des modalités de
reprise, en tenant compte du poste
occupé et de la charge de travail jusque
la assumée.

Et si le retour & I'emploi se passe mal ?

Il reste toutefois des situations de
retour au travail qui ne se passent pas
dans de bonnes conditions, accroissant
la encore les sentiments d'exclusion et
de marginalisation inhérents a la mala-
die. Les repéres du patient sont déja
fortement bouleversés au cours de
cette épreuve des soins, et si la réinser-
tion dans la vie ne peut se faire “comme
avant”, il peut ressentir de I'injustice,
de la révolte et des moments dépressifs.
L& encore, votre présence, votre soutien
et votre écoute seront précieux.

Dans le cas ou une inaptitude serait
prononcée et un reclassement impos-
sible, vous pouvez vous adresser a :

LA MAISON DEPARTEMENTALE DES
PERSONNES HANDICAPEES MDPH
qui pourra vous aider a constituer un
dossier de reconnaissance de qualité de
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travailleur handicapé (RQTH) et
éventuellement de I'attribution d'une
carte invalidité.

VOTRE CAISSE D'ASSURANCE
MALADIE pour obtenir une pension
d'invalidité

Se sentir accompagné, conseillé par les
siens, aidera a repartir du bon pied. La
vie reprendra alors, avec son rythme,
ses soucis, ses joies quotidiennes, mais
sachez que cette épreuve va laisser son
empreinte :

2 La personne confrontée a une mala-
die grave envisage souvent la vie de
facon différente.

2 La prise de conscience de sa fragi-
lit¢ I'améne a revoir ses échelles de
valeur.

2 Ainsi vous faudra-t-il comprendre
ces changements, et, sinon les partager,
du moins les accepter.

Ce long chemin est un véritable appren-
tissage psychologique pour le proche
d'un malade. Personne n'en est respon-
sable, mais il est important que vous|
puissiez vous-méme en parler, si vous le
souhaitez. Des professionnels sont a
votre disposition (médecin, psycholo-
gue...) en complément des autres|
membres de la famille et des amis.
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La rechute

e cancer est une maladie souvent
imprévisible. Et, surtout dans les
premiéres années, la perspective
de la rechute se profile dés le moindre
symptdme, méme le plus banal, ou
encore avant chacun de ces “bilans de
surveillance”  programmés par les
spécialistes. Si votre proche ressent une
certaine inquiétude dans ces circons-
tances, ne fuyez pas, mais discutez-en
ensemble.

Par contre, lorsque la rechute se
confirme, le choc est tres difficile a vivre.
On se retrouve dans la situation de I'an-
nonce initiale, mais a I'amorce d'une
nouvelle phase de la maladie, durant
laquelle alterneront les phases d'espé-
rance et celles de découragement. La
confiance en la médecine s'effrite. On
cherche des avis, on est a I'affit des
nouveautés. Votre role est bien difficile.
L'essentiel est de ne pas fuir, de partager
I'angoisse sans la nier, mais en valorisant
les traitements proposes.

Attention & certaines informations diffu-
sées dans la presse, porteuses trop
souvent de faux espoirs. Tenez-vous au
courant des progres en cours, mais avec
un certain esprit critique. Les médecines
complémentaires sont souvent recher-
chées, on le concoit aisément, mais
elles peuvent ne pas étre innoffensives
(attention aux interactions médicamen-
teuses). Elles ne doivent en aucun cas
se substituer aux traitements en cours.
Ne prenez pas d'initiative sans en parler
au médecin traitant, plus proche et plus
disponible que le spécialiste et qui peut
étre un partenaire, en vous apportant
des conseils de valeur.

Au fur et a mesure de la progression de
la maladie, votre réle sera plus difficile,
plus douloureux, mais aussi irrempla-
cable. Votre présence, le témoignage de
votre amour, seront un des appuis les
plus précieux.



t puis, vient le temps ou, dans

certaines situations, les médecins

ne peuvent plus que donner des
soins de confort, ce qui signifie qu‘on
abandonne tout espoir d'agir sur la
maladie elle-méme. C'est le moment ol
I'on voit s'approcher le terme de la vie.
La perte de I'un de ses proches est un
drame pour chacun... Mais c'est aussi
une période treés importante de la vie,
tant pour celui qui va partir que pour
ceux qui I'accompagnent.

Sur le plan matériel, le point majeur
est de savoir ol le patient désire étre
pris en charge. Trés souvent, pouvoir se
retrouver dans son cadre familier est trés
important pour lui. Si c'est médicalement
possible, il convient d'organiser les soins
avec le médecin traitant : suivant le lieu
de résidence, vous pourrez bénéficier
d'une hospitalisation a domicile ou d'un
réseau de soins. Il s'agit d'un ensemble
de professionnels qui coordonnent les
soins au domicile du patient : ils permet-
tent un soutien logistique mais égale-
ment un soutien moral pour le patient
et ses proches, en assurant des passages
réguliers et une disponibilité 24h/24. lls
aident au maintien a domicile jusqu'a la
fin de vie, en créant une interface entre
I'établissement de soins, le médecin
traitant, les proches et le patient. Sinon,
vous aurez recours a une infirmiere libé-
rale, une aide ménagere, et pourrez si

caur
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nécessaire louer le matériel nécessaire
chez un pharmacien.

Dans d'autres cas, le patient se sentira
plus en sécurité dans une structure de
soins. Le médecin hospitalier pourra dans
bien des cas le diriger vers un service de
soins palliatifs, dont la vocation est de se
consacrer a la prise en charge tant médi-
cale que psychologique de cette phase
ultime de la maladie. Toutefois, méme
si le nombre de ces établissements s'est
accru et continue a progresser, il reste
encore insuffisant dans bien des régions.
Le médecin ou la surveillante du service
hospitalier doit pouvoir vous renseigner
et vous proposer cette orientation. I
existe également dans certaines régions,
des antennes mobiles de soins palliatifs.

Mais, quel que soit le lieu, ce qui est le
plus important, c'est votre présence.
Exprimez votre tendresse par la parole,
mais aussi par les regards, par le simple
toucher : prendre la main, caresser le
front, etc. sont autant de moments de
réconfort. Si votre proche veut évoquer
sa mort, ne fuyez pas. Souvent, dans
ces moments, il se dit des choses que
I'on noubliera jamais. Il n'est jamais
évident de parler de la mort avec son
proche. Toutefois, afin de ne pas renfor-
cer le sentiment de solitude que nous
avons déja évoqué, il est important de
pouvoir en parler, méme si vous pleurez
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Gomment accompagner

un proche atteint d'un cancer ?

ensemble sur cette réalité. Souvent, le
patient se sent soulagé d‘avoir pu en
parler et parfois de préparer |'apres,
avec ses proches. Il arrive parfois,
qu'aprés avoir évoqué sa mort, le
malade s'autorise a formuler des
espoirs, des projets, qui peuvent vous
paraitre insensés au regard de la situa-
tion médicale. Faire des projets jusqu'a

Les cas

VOUS ETES CONJOINT D’UN PATIENT

L'équilibre de votre couple peut étre
modifié, ce qui ne devrait pas compro-
mettre sa solidité. Durant la période des
traitements, votre conjoint sera fatigué et
peut étre moins apte a assumer les taches
quotidiennes habituelles : sachez |'aider
a réorganiser la maison, en lui apportant
votre soutien logistique. Les change-
ments d'humeur dis a la fatigue, a I'an-
goisse, a la douleur vont interférer dans
votre relation. Essayez de les comprendre
et parlez-en ensemble. Soyez également
compréhensif dans votre vie intime: la
fatigue engendrée par les traitements
peut la modifier transitoirement.

Toutefois, les traitements de certains
cancers, comme le cancer de la prostate,

la fin, c'est vivre. Mais la encore, nous
ne pouvons que respecter cette alter-
nance et entendre ce qu'il exprime. Le
laisser s'exprimer sans jugement,
constitue un soutien important. C'est la
tout I'enjeu de I'accompagnement

partager ensemble |'épreuve de la
maladie, la traverser ensemble, échan-
ger ou étre présent tout simplement.

peuvent conduire a une impuissance
souvent définitive. Il est important d'en
parler ensemble, de discuter des traite-
ments proposés, qui peuvent étre admi-
nistrés  par voie orale, mais aussi par
injection intracaverneuse (réalisées par
le patient lui-méme).

Le cancer du testicule est un cancer qui
guérit dans la grande majorité des cas,
mais peut laisser des troubles de I'éjacu-
lation. Le plus souvent, on aura proposé
une conservation de sperme préalable,
pour permettre au couple d'avoir des
enfants.

Chez la femme, des traitements par
hormonothérapie ou chirurgie peuvent
modifier I'aspect physique et/ou étre
responsables d'une ménopause anti-



cipée : certaines femmes en souffrent
psychologiquement, et demandent plus
ou moins implicitement & étre rassurées.
Le mieux placé pour le faire, c'est le
conjoint ou le compagnon, d'autant que
les conditions d'une vie sexuelle normale
sont conservées.

La possibilité d'avoir des enfants dans
I'avenir dépend de multiples facteurs
liés au type de la maladie initiale, de son
pronostic, de son évolution, des traite-
ments subis. Dans bien des cas, au dela
d'un certain délai, une grossesse sera
possible sans risque particulier, ni pour la
mére, ni pour |'enfant.

Mais avant de prendre une telle décision,
demandez I'avis a votre cancérologue (cf.
brochure Ligue " Grossesse et cancer ?).

VOUS ETES CONJOINT D'UN
PATIENT ET PARENT D'UN JEUNE
ENFANT OU D'UN ADOLESCENT

Si vous avez des enfants, veillez a ce
qu'ils ne soient pas tenus a I'écart de ce
qui se passe : le silence, le mensonge,
sont bien plus angoissants que la réalité,
mais surtout, soyez a I'écoute de leurs
demandes. Répondez a leurs questions
simplement, de facon rassurante mais
sans mentir. L'enseignant a souvent un
role important de confident : contactez-le.

«
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Le probleme des adolescents est diffé-
rent et leurs réactions souvent décon-
certantes. Dans certains cas, ils montrent
une grande détresse, dans d'autres ils
veulent surprotéger leur parent malade.
Mais parfois, ils feignent de ne “pas
entendre” la maladie de leur parent et
poursuivent leur vie. Ne soyez pas trop
affecté si vous étes confronté a une telle
réaction. Elle ne témoigne en rien d'un
mangque d'amour, mais elle est une réac-
tion de protection contre I'inquiétude et
I'anxiété, qu'ils confient parfois a des
personnes extérieures au cercle familial
(enseignant, ami,etc.).

Enfin, une question tourmente bien des
parents : est-ce que le cancer peut se
transmettre a ses enfants ? Sachez que
seuls 5 % de I'ensemble des cancers
se transmettent génétiquement, et les
médecins les connaissent bien. Il s'agit
de certains cancers du sein (8 %), du
c6lon (5 %) ou de la prostate (10 %).
I est possible d'établir avec un médecin
généticien les risques de transmission
de votre maladie a votre famille : n'hé-
sitez pas a en parler a votre oncologue.
N'alertez pas vos enfants sans raison|
Posez les questions qui vous angoissent
au médecin cancérologue.
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VOUS ETES PARENT D'UN ENFANT
ATTEINT DE CANCER

L'inquiétude ressentie par tout parent
dont I'enfant est atteint de cancer n'a
guere de mesure. L'enfant, Iui, est trés
miri par la maladie. Il traverse cette
épreuve avec un courage souvent
surprenant. Soyez a la mesure de ce
courage, et aidez-le a vivre le mieux
possible. Dans les services spécialisés, il
sera non seulement soigné, mais aussi
entouré, protégé. Les traitements sont
souvent difficiles, parfois plus difficiles
que chez I'adulte, mais ils sont le prix
de la guérison obtenue dans la grande
majorité des cas.

L'éducation scolaire ne doit pas étre
totalement interrompue. Elle est souvent
proposée dans la plupart des services
spécialisés, et progressivement adaptée
a l'état physique de I'enfant. Bien
souvent, un appui psychologique vous
est également offert par ces services et
des associations de parents d'enfants
atteints de cancer se sont constitués
dans un grand nombre de ces structures.
Mais attention aux autres membres de
la fratrie. lls doivent faire I'objet d'au-
tant d'attention que leur frére ou soeur
atteint. A leur inquiétude, ne doivent pas
s'ajouter la peur et la frustration d'étre
quelque peu délaissés. La encore, des

groupes de parole d'enfants vivant une
situation similaire existent parfois dans
les services spécialisés.

VOTRE PERE OU VOTRE MERE
EST MALADE

Voici venu le moment ot les rdles s'inver-
sent : longtemps protégé, méme encore
adulte par vos parents, c'est a vous que
revient maintenant ce réle de protec-
teur. Suivant les cas, vous étes plus ou
moins proche, tant géographiquement
qu'affectivement. La maladie change les
rapports. Elle accélere le temps, et vous
rappelle que vos parents sont mortels.
Vous les découvrez également sous un
autre angle, fragilisés, parfois amers,
voire aigris, se reposant entierement sur
vous.

Mais votre vie a vous est bien remplie,
et il faudra trouver une organisation
nouvelle, ce qui est souvent bien difficile.
Une cohésion de I'ensemble des proches
doit, dans la mesure du possible, étre
recherchée.

Si vous étes adolescent ou jeune adulte :
vous avez des foules de projets a réaliser,
professionnels, sentimentaux,  sportifs
etc. Et voici que survient une maladie
qui risque de les entraver, en vous créant
des contraintes familiales. Plus ou moins
inconsciemment, la tentation est grande



de fuir cette situation. Sachez que cette
attitude sera interprétée comme de I'in-
différence de votre part. Et pourtant,
au fond de vous, vous étes bouleversé,
rongé d'inquiétude et aussi de remords.

LES GROUPES DE SOUTIEN

Ce sont des groupes de paroles de
proches, vivant tous, quoique de fagon
différente, une situation similaire : un
proche est atteint d'un cancer. Il s'agit
donc d'un espace de parole, d'échange,
de partage, entre personnes confrontées
a une épreuve comparable, destiné a
rompre cet isolement si souvent ressenti,
et a bénéficier d'un soutien psycholo-
gique.

Ces groupes fonctionnent au sein de la
Ligue contre le Cancer, depuis quelques
années. lls sont le plus souvent animés
par un psychologue expérimenté et un
professionnel de santé. lls permettent a
des personnes partageant des situations
sinon identiques, du moins comparables,
d'exprimer librement leurs doutes, leurs
angoisses, leurs peurs, leurs difficultés.
La culpabilité, certes irrationnelle, mais
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Le plus simple est d'en parler librement
a vos parents, ils apprécieront votre
confiance, et vous pourrez maintenir un
équilibre satisfaisant entre votre vie, les
soins et le soutien a vos parents.

Pour vous aider

cependant si fréquente, pour ne pas dire
constante, se banalise puisque commune
a tous ces “accompagnants” et tend a
s'effacer ou s'atténuer. On s'apercoit
que d'autres personnes vivent des situa-
tions identiques et c'est en quelque sorte
rassurant.

Au fil des rencontres, se construit un
groupe solide, chaleureux... Des liens se
nouent et une solidarité entre les parti-
cipants s'établit. Le psychologue est
présent, vous écoute, vous explique et
vous conseille.

Dans le cadre des services d'oncopé-
diatrie, il existe des groupes de soutien
de parents d'enfants atteints de cancer,
construits selon le modele pré-cité.

LES ESPACES DE RENCONTRES
ET D'INFORMATION (ERI®)

Ces Espaces situés au coeur des établis-
sements de soins, accessibles a tous et
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sans rendez-vous, ont été créés en 2001,
a l'initiative de la Ligue Nationale Contre
le Cancer, en partenariat avec Sanofi
aventis France et l'institut de cancéro-
logie Gustave-Roussy. En complément
et en interactivité avec tous les acteurs
de soins, I'accompagnateur en santé de
I'ERI offre aux personnes malades et a
leurs proches :

= un acces a l'information claire et
validée,

= des réunions débats, des ateliers
thématiques sur des sujets clés animés
par des professionnels,

= un accompagnement et une écoute
a toutes les étapes de la maladie.

LES ESPACES LIGUE INFORMATION

Ces espaces situés en ville ou a I'ho-
pital proposent une information pour les
malades et leurs proches par des béné-
voles formés a I'accueil et a I'écoute.
Pour connaitre les coordonnées de ces
espaces, contacter le Comité départe-
mental de la Ligue Nationale Contre le
Cancer le plus proche de chez vous.

Pour en savoir plus :
www.ligue-cancer.net
0810110101 prix d'un appel local

LE CONGE
DE SOLIDARITE FAMILIALE

Peut en bénéficier tout salarié, ascendant
ou descendant d'une personne dont la
pathologie met en jeu le pronostic vital.
C'est un congé non rémunéré, d'une
durée de 3 mois, renouvelable une fois,
a l'issu duquel le salarié retrouve son
emploi ou un emploi similaire et une
rémunération au moins équivalente.

La demande doit en étre faite a I'em-
ployeur par lettre recommandée avec
accusé de réception au moins 15 jours
avant le début du congé, accompagnée
d'un certificat médical attestant que la
personne assistée souffre d'une patho-
logie mettant en jeu le pronostic vital.
Le salarié peut demander soit un congé
total, soit la transformation de son acti-
vité & temps partiel. Il n'existe aucune
allocation venant compenser le manque
a gagner subi durant ce congé non
rémunéré.

LE CONGE
DE PRESENCE PARENTALE (CPP)

Le congé de présence parentale concerne
les parents dont I'enfant, agé de moins
de 20 ans, est atteint d'une maladie
d'une particuliere  gravité  rendant
indispensables une présence soutenue



aupres de lui et des soins contraignants.
Le parent dispose de 310 jours ouvrés, a
prendre dans un délai de 3 ans.

La demande de CPP doit étre faite a I'em-
ployeur par lettre recommandée AR au
moins 15 jours avant le début du congé,
accompagnée d'un certificat médical
attestant de la gravité de la maladie de
I'enfant et de la nécessité de la présence
d'une personne aupres de lui.

Le certificat doit également préciser la
durée pendant laquelle le salarié aura
besoin de prendre des congés. Chaque
fois qu'il souhaitera ensuite prendre une
ou plusieurs journées, il en informera
son employeur 48H a I'avance. Le CPP
n'est pas rémunéré, mais I'allocation
journaliére de présence parentale peut
étre demandée a la caisse d'allocations
familiales.

Code du travail art. L.225-15
Code du travail art. L.122-28

L'ALLOCATION JOURNALIERE
DE PRESENCE PARENTALE (AJPP)

L'allocation journaliere de présence
parentale est destinée aux parents qui
prennent un congé de présence paren-
tale (CPP) pour s'occuper de leur enfant
malade. Elle est dispensée sous forme
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d'allocations journaliéres correspondant
aux jours d'absence dans le cadre du
congé de présence parentale, a raison
de 22 allocations par mois maximum et
dans la limite de 310 allocations journa-
lieres au cours des 3 ans que peut durer
le CPP.

La demande se fait auprés de sa caisse
d'allocations familiales, sur un imprimé
spécifique accompagné de deux justi-
ficatifs : attestation de I'employeur
concernant le CPP et le certificat médical
attestant I'état de I'enfant et précisant la
durée prévisible du traitement.
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Glogsaire

CHIMIOTHERAPIE

Traitement médical utilisant des médica-
ments qui empéchent la croissance des
cellules tumorales.

DEPRESSION

Etat caractérisé par au moins trois des
symptémes suivants : un décourage-
ment, une profonde tristesse, une peur
de I'avenir, une difficulté a prendre des
décisions, un manque de confiance en
soi, des troubles du sommeil ou de I'ap-
pétit, et ceci depuis plusieurs semaines.
Un état dépressif peut revétir divers
aspects cliniques suivant la personne en
cause, I'environnement, le moment.

DIAGNOSTIC

DE CANCER

Il ne peut étre porté que si des cellules
cancéreuses ont été mises en évidence
dans la tumeur, ce qui a nécessité des
explorations (biopsie, endoscopie, inter-
vention chirurgicale...) pour obtenir un
fragment tumoral. A noter qu'il existe
plusieurs termes signifiant “cancer”, tels
"carcinome” ou “adénocarcinome”.

GRADE

Evaluation et classification de I'agressi-
vité de la tumeur en fonction des modi-
fications des cellules cancéreuses obser-
vées au microscope. C'est donc un des

outils permettant de juger du pronostic
de la maladie qui entre en compte dans
le choix de la stratégie thérapeutique.

GUERISON
Elle implique la certitude de la neutrali-
sation définitive de la maladie. Ce mot
ne peut donc étre employé, tout au
moins dans les premiéres années apres
le traitement.

MAISON DU HANDICAP
(ANCIENNEMENT COTOREP)
Commission d'orientation et de reclasse-
ment professionnel.

REMISSION
Disparition apparente de tout signe
évolutif de la maladie. Si rien n'appa-
ralt par la suite, pourra étre assimilée a
"guérison”.

STADE
Classification de la tumeur en fonction
de sa taille.



INSTITUT NATIONAL DU CANCER
(INCA)
http://www.e-cancer.fr/

SOCIETE FRANCAISE
D'ACCOMPAGNEMENT

ET DE SOINS PALLIATIFS (SFAP)
http://www.sfap.org/

AIDANTS
http://www.aidants.fr/

JEUNES SOLIDARITE CANCER

14 rue Corvisart

75013 Paris

Tél. 0153552472
http://www.jeunes-solidarite-cancer.org/

FEDERATION DES STOMISES
DE FRANCE

76/78 rue Balard

75015 Paris

Tél. 01 45 57 40 02
http:/www.fsf.asso.fr/

UNION DES

ASSOCIATIONS FRANCAISES
DES LARYNGECTOMISES ET
MUTILES DE LA VOIX (UAFLMV)
13 place de Rungis

75013 Paris

Tél.014233 16 86
http://www.mutiles-voix.com/
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EUROPA DONNA

14 rue Corvisart

75013 Paris

Tél. 0144 30 07 66
http://www.europadonna.fr/

VIVRE COMME AVANT

14 rue Corvisart

75013 Paris

Tél. 0153 55 25 26
http://www.vivrecommeavant.fr/

SPARADRAP

48 rue de la Plaine

75020 Paris
http://www.sparadrap.org/

UNION NATIONALE DES
ASSOCIATIONS DE PARENTS
D’ENFANTS ATTEINTS DE CANCER
ET DE LEUCEMIE (UNAPECLE)
http://unapecle.medicalistes.org/

UNION NATIONALE DES
ASSOCIATIONS DE L'AIDE,
DE SOINS ET DE SERVICES
A DOMICILE (UNA)
108-110 rue Saint-Maur
75011 Paris

Tél. 0149 2382 52
http://www.una.fr/
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Gontre Ie cancer

n France, 320.000 nouveaux cas de cancer sont diagnostiqués chaque année.

Depuis 2004, avec 146.000 décés annuels, le cancer est devenu la premiere

cause de mortalité générale et prématurée (avant 65 ans) devant les maladies
cardio-vasculaires. Aujourd'hui, un cancer sur deux en moyenne, toutes localisations
confondues, peut étre guéri.

Environ 70 % des cancers sont la conséquence de notre mode de vie et de nos
comportements, aussi la prévention et le dépistage sont essentiels.

LA PREVENTION

La prévention cherche & diminuer ou & supprimer |'exposition a des «facteurs de
risquen. Les actions de prévention que conduit la Ligue ont un caractére éducatif
et collectif : lutte contre le tabagisme et I'alcoolisme, promotion d'une alimentation
saine et d'un exercice physique régulier, réduction de I'exposition solaire ou aux
cancérogeénes lors des activités professionnelles...

LE DEPISTAGE

Le dépistage consiste a détecter des lésions précancéreuses ou cancéreuses a un
stade tres précoce, avant méme que le patient n'en ressente les premiers symptomes.
Des examens validés permettent ce dépistage : mammographie pour le cancer du
sein, Hémoccult pour le cancer du colon-rectum, frottis utérin pour le cancer du col
de l'utérus. ..

Le médecin généraliste a un role fondamental dans les stratégies de prévention et de
dépistage. Il informe ses patients sur les facteurs de risque et les moyens de préven-
tion et de dépistage, car un cancer décelé tot, sera soigné plus rapidement augmen-
tant ainsi les chances de guérison.
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La Ligue contre le cancer

réée en 1918, la Ligue nationale contre le cancer est une association loi 1901

a but non lucratif, reconnue d'utilité publique. Elle est un organisme non

gouvernemental, indépendant, reposant sur la générosité du public et sur
I'engagement de ses militants. Forte de plus de 720 000 adhérents, la Ligue fédére
103 Comités départementaux qui, ensemble, luttent dans trois domaines complé-
mentaires :

b la recherche,
b I'information, la prévention, la promotion des dépistages,
b les actions pour les malades et leurs proches.

LA RECHERCHE

La Ligue est le premier financeur privé et indépendant de la recherche en cancé-
rologie en France. Sous le contréle d'un conseil scientifique national et de conseils
scientifiques régionaux et inter régionaux indépendants regroupant d'éminents
experts en cancérologie, la Ligue finance de nombreux travaux de recherches fonda-
mentale, clinique (amélioration des traitements), épidémiologique (étude des facteurs
de risque et amélioration des conditions de prévention et de dépistage) et de sciences
humaines et psychosociales (étude de la qualité de vie des malades pendant et aprés
les traitements du cancer). La Ligue soutient durablement de nombreux jeunes
chercheurs par des allocations d'étude. Elle assure également le financement de
programmes de recherche d'équipes rigoureusement sélectionnées et labellisées pour
I'excellence de leurs travaux. Enfin, elle initie des programmes de recherche exclusifs
ou innovants comme « la Carte d'ldentité des Tumeurs » qui déja laisse présager une
révolution thérapeutique dans le traitement des cancers.

L'INFORMATION, LA PREVENTION ET LA PROMOTION DES DEPISTAGES

Pour sensibiliser chacun au danger de certains comportements (tabac, alcool, exposi-
tion au soleil, etc.), pour alerter sur les facteurs de risque et en organiser la protection,
pour communiquer sur les avantages des dépistages de certains cancers et informer
sur I'identification de certains symptémes ou modes de vie susceptibles d'étre béné-
fiques, la Ligue met en oeuvre de nombreux moyens de communication (dépliants,
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brochures, affiches) disponibles au Siége de la Ligue ou aupres de ses Comités dépar-
tementaux. En partenariat avec I'Institut national du cancer, elle relaie sur le terrain,
par des actions de communication et des conférences, les messages de dépistage des
cancers.

LES ACTIONS POUR LES PERSONNES MALADES ET LEURS PROCHES

Les Comités départementaux de la Ligue apportent leurs soutiens matériel et finan-
cier, moral et psychologique aux personnes malades, aux anciens malades et a
leurs proches. En organisant successivement plusieurs Etats Généraux des malades
du cancer et de leurs proches, la Ligue a donné une trés forte impulsion au Plan
Cancer pour que les malades soient mieux pris en charge et mieux considérés. En
leur donnant la parole, la Ligue a pris en compte leurs attentes et leurs besoins pour
I'amélioration de la qualité des soins et de la qualité de vie : dispositif d'annonce,
groupes de parole, espaces d'information installés dans les lieux de soins et de vie
pour rompre |'isolement des malades et de leurs proches, en sont des exemples.

Elle soutient aussi les patients dans les difficultés rencontrées pour défendre leurs
droits, retrouver un emploi, bénéficier d'un prét bancaire.
AIDEA: 0810 111 101.

LA LIGUE AU CGEUR DE LA SOCIETE

Parce que le savoir et la connaissance sont des armes efficaces contre le cancer, la
Ligue, par le biais de son école de formation, facilite I'engagement militant en s'ap-
puyant sur des connaissances validées.

En partenariat avec I'Institut national contre le cancer INCa, elle met a disposition
du public un numéro de téléphone gratuit Cancer Info Service 0 810 810 821.

La Ligue affiche un site internet www.ligue-cancer.net et édite une revue trimes-
trielle Vivre, vendue en kiosque, informant ses adhérents et le grand public, sur ses
actions et celles de ses Comités départementaux et sur les derniéres avancées théra-
peutiques contre le cancer.
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Actions pour les malades et leurs proches

Enfin, la Ligue met a la disposition de tous, un comité éthique, consultatif, indépen-
dant et permanent pouvant étre saisi par toute personne physique ou morale sur
diverses questions relevant de I'éthique et du cancer.

Le cancer est un probléme de santé publique. La lutte contre le cancer ne peut se
concevoir sans un changement radical du rapport de la société a la maladie, au
malade, a ses proches et aux soignants. La Ligue veut faire du cancer un enjeu de
société rassemblant le plus de forces possibles des milieux sociaux, culturels et écono-
miques. Par le lancement en novembre 2008 de la premiére convention de la société
face au cancer, elle veut mobiliser la société dans un élan collectif pour modifier le
regard porté sur le malade ou I'ancien malade, pour réduire la mortalité par cancer et
pour améliorer durablement la qualité de vie des malades et de leurs proches.

TOUT CE QU’IL EST POSSIBLE DE FAIRE CONTRE LE CANCER, Cu:
LA LIGUE LE FAIT.
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