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Apres un cancetr, inclure

le rétablissement dans le parcours

de soins

1 La période apres la fin des traitements du cancer nécessite des offres de services et
d’accompagnement personnalisées et fondées sur le concept théorique et clinique du
rétablissement W Ce dernier comporte en effet plusieurs dimensions : il ne suffit pas d’étre en
réemission ou déclaré médicalement guéri pour étre rétabli.
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Including recovery in the care pathway after cancer. The period after cancer treatments
have finished requires personalised services and support, based on the theoretical and clinical
concept of recovery. The recovery phase comprises several dimensions: it is not because a
patient is in remission or declared medically cured that he or she has recovered.
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L’ essor de thérapeutiques
efficaces dans le cancer,
le virus de 'immunodéficience
humaine (VIH) et plusieurs
maladies mentales, au cours
des trente derniéres années, a
eu des effets bénéfiques sur les
malades en termes d’années de
vie gagnées, de disparition des
symptomes, voire de guérison.

I Pourtant, il persiste un
“impensé” du rétablissement
dans les parcours de soins,
particulierement au niveau
des organisations soignantes.
Comment peut-on investir
dans la rémission symptomato-
logique de ces pathologies sans
considérer le rétablissement,
qui concerne le devenir de la
personne ? D'un point de vue
d’une éthique du “prendre
soin”, il semble que I’un ne
peut pas advenir sans I’autre.
« De tous les objets spécifiques de
la pensée médicale, la guérison est
celui dont les médecins ont le moins
lraité », assurait déja le méde-
cin et philosophe Georges
Canguilhem [1].

© 2018 Publié par Elsevier Masson SAS
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I Lesassociations de malades
du sida ont fait de leur patho-
logie un vecteur de transfor-
mation organisationnelle des
soins. Les premiers mouve-
ments civiques du rétablisse-
ment en psychiatrie ont permis
I’émergence d’un nouveau
courant de pratiques cliniques
en santé mentale [2]. La pre-
miére coalition des survivants
du cancera étéal’origine d’'une
nouvelle définition institution-
nelle etmédicale du cancer aux
Etats-Unis [3].

LE RETABLISSEMENT

I Le cancer et les troubles
psychiques partagent en
commun 'existence d’'un “bon
pronostic”, mais chacun peine
a intégrer, dans le parcours de
soins, le déploiement précoce
d’interventions centrées non
pas exclusivement sur la dispa-
rition des symptomes, mais aussi
sur le maintien capacitaire opti-
mal des sujets qui y sont expo-
sés. C’est dans le champ de la

santé mentale que le rétablis-
sement est le plus développé.
Comme le décrit le psychiatre
Bernard Pachoud, « Se donner
comme objectif le rétablissement plu-
1ot que la guérison — ou la rémission
symplomatique — implique donc un
déplacement de Uatlention, qui se
détache de la maladie et des facteurs
de son évolution pour se portervers ce
qui est désormais Uenjeu principal :
le réengagement dans une vie aclive,
Uoptimisation des conditions de vie
quotidienne et de vie sociale » [4].

I Le rétablissement comme
processus nécessite la mise
en place de dispositifs cen-
trés précisément sur toutes
ses composantes (médicale,
sociale, économique, profes-
sionnelle, existentielle, affec-
tive, sexuelle). Celles-ci, afin
d’étre explorées, nécessitent
d’introduire dans le parcours
de soins des points d’étape et
I'utilisation de stratégies narra-
tives en complément des infor-
mations délivrées aux malades
sur les différents marqueurs de
I’activité du virus, des cellules
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cancéreuses ou des mouve-
ments psychiques.

BESOINS DES PATIENTES
LORS DES CONSULTATIONS
DE SURVEILLANCE

De maniére asymétrique, les
patientes dans les consultations
de surveillance ont formulé le
regret de ne pas avoir bénéficié
d’un temps d’annonce consé-
quenta la fin de la phase inten-
sive des traitements. Comme le
formule une femme, « Sijavais
su quej élais guérie, j awrais déja pu
me relancer au niveau profession-
nel ! ». D’autres auraient aimé
savoir beaucoup plus tot que
leur cancer était de “bon pro-
nostic” : « J'ai dormi, j'ai déprime,
angoissée depuis un an el surtout
J’ai commencé a boire ! »

VERSANT PHILOSOPHIQUE
DE L' ANNONCE
DE LA GUERISON

I Lindividu aux prises avec
I’énoncé de sa rémission,
sans annonce suffisamment
consistante (encadré 1), peut
se retrouver dans une situa-
tion difficile, I’obligeant a se
convaincre de sa guérison. Cette
privation peut I’empécher de
s’engager dans sa mise en rémis-
sion ou sa guérison. Au sens de
Paul Ricoeur, c’est parce que
quelqu’un en qui j’ai confi-
ance peut témoigner-attester
que je suis guéri, que j’atteste
en retour de ma fiabilité en tant
qu’étre vivant [5]. Cela signifie
qu’il est possible de me faire
confiance a nouveau et de me
confier des taches.

I Le sujet passe du soup-
con dont I'accablent les
assurances, les emprunts, la
banque, le monde du travail,
a une attestation de son moi
vivant fiable. « Il n’y a de recours
contre le soupcon qu une atlestation
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plus fiable. » [5] Si personne,
dans le parcours de soins, ne lui
offre cette attestation de fiabi-
lité, le sujet risque de retomber
dans le monde de la croyance,
notamment celles des autres.
Cela s’exprime clairement
chez cette femme qui ne sait
plus quoi penser lorsque ses
collegues lui demandent si elle
est vraiment préte a reprendre
son poste : « J‘aibesoin de retrouver
mon travail pour finir de gué-
riv, mais devant les doutes de mes
collegues, j’ai besoin que vous me
confirmiez qu’il est bien fini, mon
cancer ! »

UNE SEMANTIQUE
COMMUNE

Il est intéressant de
constater qu’aux Etats-Unis,
I’'usage du terme “survivant du
cancer” (survivor) remonte a
1986 et est concomitant de la
création de la premiere coali-
tion nationale des personnes
survivantes au cancer avec une
Déclaration des droits des sur-
vivants, publiée en 1988 par
la Société américaine du can-
cer [3]. Il s’agissait de rempla-
cer le terme de “victimes du
cancer” par “survivants du can-
cer”, etde créer ainsi une termi-
nologie plus bénéfique pourles
individus concernés. Cette pre-
miere coalition donne une défi-
nition large de la survivance :
« Un individu est reconnu comme
un survivant du cancer a partir de
son diagnostic et tout au long de sa
vie. Les membres de la famille, les
amus, les proches, les aidants sont
ausst impacteés et donc inclus dans
celte définition. » [3]

I Concernant le VIH, nous
avons €été habitués a travailler
depuis le début de I’épidémie
des années 1980 avec les associa-
tions anglo-saxonnes, et a par-
tager avec elles I'appellation de
“HIV survivors”, “HIV long term

ENCADRE 1

Difficultés a annoncer les “bonnes nouvelles”

I Des observations conduites dans des
consultations de surveillance de plusieurs services
d‘oncologie de cancer du sein1 permettent de prendre
conscience des difficultés des soignants a aborder ouvertement
avec leurs patientes la question de la rémission-guérison.

I n‘existe pas de consensus, y compris dans un méme service,
sur le vocabulaire a employer avec les patientes.

Des professionnels ont fait part de leur mangue de formation
al'annonce de la guérison alors qu'ils estimaient avoir été bien
formeés a “I'annonce de mauvaises nouvelles”.

I Parailleurs, évoquer la rémission-guérison
nécessite d'aborder de front, avec les patients, la peur

de la rechute, qui représente le premier objet d'inquiétude

des sujets ayant eu un cancer avec “un bon pronostic”.

Il existe toutefois des recommandations pour évoquer cette
crainte a I'intention des intervenants impliqués dans le suivi
des personnes apres un cancer [6].

survivors’. En santé mentale,
le terme utilisé est “recovery”,
qui se traduit en francais par
“rétablissement”, terme pré-
féré de loin par les usagers de
ce domaine [7] au concept de
“réhabilitation”. Ces hésitations
sémantiques illustrent I’hétéro-
généité conceptuelle en ocuvre,
qui est en soi a prendre en
compte au regard des dispositifs
sanitaires mis en place a destina-
tion des publics concernés, car
le choix du terme a un impact
sur I’offre des dispositifs qui en
découlent.

Norte

1Ces observations ont été
menées par des étudiantes

du dipléme universitaire Mission
accompagnement du parcours

de soin de I'université des patients,
université Pierre-et-Marie-Curie,
Paris (75), dans plusieurs services
d’oncologie dont celui de I'hopital
Tenon (AP-HP, 75).

LA QUALITE DE VIE
APRES LE TRAITEMENT
D'UN CANCER

I Les résultats des études au
niveau mondial sur la qualité
de vie apres la fin des traite-
ments dans le cancer, I'enquéte
Vican 2 [8] sur la qualité de
vie deux ans aprés le cancer,
concordent sur la nécessité de
développer des interventions
pour réduire et prévenir les
conséquences sociales, pro-
fessionnelles, économiques,
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affectives du cancer, et sur la
nécessaire coordination des
soins afin d’assurer les besoins
de santé des survivants — guéris —
ou en rémission du cancer.

I La Société francaise de
psycho-oncologie (SFPO),
dans ses recommandations sur
I’apres-cancer, qualifie cette
phase de transition et rappelle
que « les données acquises par
plus de trente ans de recherches en
psycho-oncologie montrent que des
séquelles physiques ou psychiques de
la maladie et des traitements persis-
tent chez plus de 50 % des patients
[...]»[6].

LES BESOINS
DES PERSONNES EN
REMISSION D'UN CANCER

I Larevue Lancet Oncology a
consacré un dossier, début 2017,
au parcours des personnes apres
un cancer, en illustrant les diffé-
rents enjeux sanitaires posés par
les besoins d’une population
en plein essor, qui dépassera
les vingt millions d’individus
en 2026 aux Etats-Unis [9].
Chezles survivants along terme,
sont observés, dix ans apres le
diagnostic initial, chez 15 a
20 % d’entre eux : une anxiété-
dépression, un stress post-trau-
matique [10], une détresse plus
élevée que dans la population
générale, un appauvrissement,
des problemes de carriere et
d’emplois, une peur de larécur-
rence, des symptomes résiduels
des traitements, des problemes
de sommeil, des troubles de la
sexualité.

I La survie a long terme pose
un certain nombre d’interroga-
tions ayant trait a1’organisation
dessoins etal’éventuelle néces-
sité de faire de I’apres-cancer
une spécialité en oncologie.
Les auteurs abordent I’essor
des formations a destination
des patients, la création d’un

corps d’onco-généralistes, la
multiplication de programmes
de counseling et d’accompagne-
ments innovants.

LE PROCESSUS
DE RETABLISSEMENT
EN SANTE MENTALE

I En psychiatrie, la rémis-
sion symptomatique est une
phase nécessaire, mais non suf-
fisante pour atteindre le réta-
blissement. Les militants du
mouvement du rétablissement
en psychiatrie et les travaux
théoriques fondateurs de Larry
Davidson [11] décrivent diffé-
rentes étapes en termes d’expé-
rience vécue par le sujet.

I Ainsi, le rétablissement
commence avec lI'espoir du
point de vue expérientiel. Les
premieres étapes du rétablisse-
ment peuvent donc commencer
tres tot, mais la plupart du temps
elles sont niées ou empéchées.
Celles-ci comprennent une
phase importante ou le sujet
distingue “étre schizophrene”
et “avoir une schizophrénie”,
et une phase ou il reprend le
controle sur sa vie. Il est impor-
tant d’introduire, dans le par-
cours de soins, des éléments
aidant les personnes a entrer
dans leur parcours de rétablis-
sement au moment optimal
pour elles.

LE RETABLISSEMENT,
ORGANISATEUR
DES PRATIQUES CLINIQUES

11l ne faut donc pas se
concentrer sur les symp-
témes, mais ouvrir d’emblée
I’axe du devenir du patient.
En oncologie, a été observée
une tendance a demander au
sujet de laisser de coté toute
sa vie professionnelle, et de se
concentrer sur ses soins et ses
traitements. En conséquence,

la personne se retrouve a la
fin des traitements avec tous
ses dossiers a gérer en méme
temps, y compris le retour au
travail. La question est: qui doit
prendre les décisions, dans le
parcours de soins, d’aborder tel
ou tel syjet ?

11l parait intéressant
de conduire des travaux
communs sur toutes les patho-
logies qui comportent un
parcours de rétablissement.
En effet, la littérature sur le can-
cer, ainsi que les interventions
thérapeutiques de plus en plus
efficaces et rapides militent en
faveur d’une préparation pré-
coce des patients a leur entrée
dans leur parcours de rétablis-
sement. Préserver leurs forces
capacitaires professionnelles
— pour ne citer que I'une des
composantes du rétablisse-
ment, rarement évoquée dans
le parcours de soins en cancé-
rologie —, parait indispensable.
L’enquéte sur la vie deux ans
apres le cancer montre que
« pour un cancer de bon pronostic,
le taux de maintien dans l'emplos
deux ans apres diagnostic est de
89 % pour les métiers d’encadre-
ment, contre 74 % pour les métiers
d’exécution » [8]. Ainsi, la transi-
tion entre le stade du cancer et
le stade de la rémission ou de
la guérison comporte des défis
essentiels a traiter, qui ressem-
blent par ailleurs a ceux décrits
par les militants du rétablisse-
ment en santé mentale. W
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