Enjeux
psychologiques de
la chronicité
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Paroles de patients

«Une fois que les traitements lourds sont
terminés on est toujours en traitement. Je ne
Suis pas guérie, je ne suis pas en rémission, je ne
le serai jamais. Mais en méme temps, je ne suis
pas malade. Il faudrait trouver un mot pour
décrire ce moment ou on a effectivement
toujours des cellules cancéreuses mais elles sont
contrblées. »
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«ll faut sans cesse trouver la juste distance avec
la maladie, entre s’inquiéter trop ou ne pas
s'inquiéter assez...»

«C’est comme si d’'un co6té je voulais de toutes
mes forces retrouver ma vie d’avant, et de
I'autre je ne la veux plus»

«Je suis guéri sous traitement»
«Je suis un malade en bonne santé»
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Réflexions préliminaires sur 'emploi du terme
chronicité

-définition

-le cancer est-il une maladie chronique comme les autres?

-chronique ou palliatif
Cancer et chronicité

-syndrome de Lazare

-peur de la récidive

-symptomes associés a chronicité
Travail psychique

-du patient

-du soignant

-acceptation, résignation, adaptation
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Maladie chronique: définitions

«Des maladies qui durent, ne se résolvent pas
spontanément et sont rarement soignées
com p|éte m ent » Centre for disease control and prevention 2003 (trad.libre)

«Des affections de longue durée qui en général
évoluent lentement (cardiopathies, AVC,
maladies respiratoires chroniques, diabete)» oms
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Maladie chronique

Opposition a maladie aigue nécessitant une
réponse immédiate

Traitement symptomatique

«Poids» de |la responsabilité davantage partagée
entre médecin et patient?

Maladie sans fin «qui finit avec le patient»
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Le cancer est-il une maladie chronique?

Différent d’autres maladies chroniques?

Quand est-ce que le cancer devient une maladie
chronique?

Est-on encore un malade du cancer lorsque le
traitement est terminé?

5 ans apres?

Est-ce une question subjective, propre a chaque
patient?
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Cancer et autres maladies chroniques

Similitudes mais aussi différences...
Ex Diabete vs cancer

-psycho-éducation, taches journalieres a
effectuer, responsabilisation tres importante du
patient, mesure permanente...

-confrontation a la mortalité
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Différentes chronicités du cancer

Chronicité des séquelles post-traitement avec un
cancer traité curativement

Chronicité d’'une maladie évoluant lentement
sous «surveillance active»

Chronicité d’'une maladie sous traitement
«jusqu’a progression»
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Chronique ou palliatif?

Glissement de l'utilisation du terme palliatif au
terme chronique, dans des maladies évoluant
sur de longues années

Fonction de dénier la mortalité du cancer
Défense du coté des soignants?
Défense du coté des patients?
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PERIODE CURATIVE PERIODE PALLIATIVE

SPECIFIQUE | SYMPTOMATIQUE TERMINALE

Espoirs de guérison Espoirs de rémission Espoirs
Soulagement Soulagement Soulagement

Traitements Traitements
spécifiques non spécifiques

I I

Diagnost Diagnostic d'évolution Décés
je cancer ocale ou de 1**

métastase non

juérissable

l————

Deuil

—

Fig. 1 Les traitements spécifiques selon les phases (d’aprés Burucoa[22])
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Syndrome de Lazare

Le syndrome de Lazare est un terme décrivant
les difficultés spécifiques auxquelles doivent
faire face les sujets qui ont pu étre confrontés a

la certitude de leur propre mort, mais qui ont
finalement survécu.

Difficultés émotionnelles

Difficultés relationnelles: proches
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Syndrome de Lazare: Symptomes

peur de la récidive

diminution de I'estime de soi

préoccupation morbide sur la mort

labilité psychologique plus grande

sentiment d’abandon

difficultés dans les relations professionnelles
isolement social

difficultés a réintégrer le réseau familial ou social
comportement surprotecteur de I'entourage

O
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Pourquoi ce syndrome?

Ni bien portant, ni malade
Flou identitaire

Difficulté a réinvestir des spheres désinvesties
durant la maladie

Deuil anticipé des proches

Lazare n’est pas un «survivor»!?
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Syndrome de Damocles/
«Fear of recurrence»

pensées intrusives concernant la mort
profonde sensation de solitude
conviction que la tumeur reviendra
angoisse invalidante

intolérance de tout ce qui est incertain

stratégies d’adaptation basées sur la recherche

de réassurance
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Etre entre deux

Entre la bonne santé et la maladie
Entre vie active et arrét maladie
Entre la «normalité» et ....?

Entre les investissements d’avant et ceux
d’apres

+ Difficultés de positionnement des autres
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Effets latents et a long terme selon type de
cancer

Table 6
Common long-term and latent treatment side effects by cancer type

Cancer Type
Side Effect Breast CRC HNC Lung Prostate
Bone loss X

Bowel dysfunction

x> [x |
|
| < =

Cardiovascular disease X

Cognitive dysfunction X

Dermatitis —

Dysphagia/GERD

Endocrine disruptions (infertility, metabolic syndrome,
vasomotor symptoms)

Fatique X X X
Lymphedema X — X
[ Mental health issues (anxiety, depression, body image X X X

COI’KQI’I‘\S'

Musculoskeletal pain X
Neuropathy -
Oral health issues

|
x[x[x ]|

|
|
x
|
|

x
I
|
I
x

x
x

|
|

x
x
—

x

x |x |x |x
x|
|

x|
I
[ E3
*11

Pulmonary dysfunction X
Sexual dysfunction X

Sleep apnea -
Urinary dysfunction —

|
x
|
|

x
|
|

x

Abbreviation: GERD, gastroesophageal reflux disease.

%_g Gegechkori, N., Haines, L., & Lin, J. J. (2017). Long-term and latent side effects of specific
50 cancer types. Medical Clinics, 101(6), 1053-1073. ,
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Changements vécus

Attention au corps constante
Omniprésence psychique de la maladie

Deuil et perte: du corps sain, de la guérison, du
contrdle du corps

Dépendance médicale

Conscience de sa vulnérabilité

Altération du vécu du temps

Cohabitation avec l'incertitude

Changement du mode de vie v
TN
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Travail psychiqgue du patient

Incertitude comme espace de liberté et pas
enfermement

Abandon du désir de guérir pour habiter le
mieux possible le temps de la survie

Adaptation physique a sa présence corporelle
«Digestion» psychique de intrusion de la maladie

Passage du régime de la guerre a celui de la
négociation

Ressources matérielles, sociales, spirituelles
pour vivre avec la maladie

Permanence de soi sans étre le méme (rirs deCeccaMi@wv
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Travail psychique du soignant

* Accepter les limites de son savoir et de son
pouvoir

* Assumer les suites d’une décision, expliquer,
accompagner

* Renoncer au désir de guérir
* |dentifier les résonnances internes

* Alliance thérapeutiqgue et adhésion au

traitement
(Ceccaldi& ,
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Acceptation ou résignation?

Discours sociétal d’acceptation (étapes du deuil,
«bonne mort»...)

Différence avec la résignation?

Adaptation et intégration de la maladie?
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Conclusion

Passage en quelques décennies de la
représentation du cancer:

-Mort (presque) certaine
-Figure du survivant
-Patient chronique

Evitement ou retour de I'angoisse?
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Merci de votre attention!

H




<FIVAld

Références

Cavro, E., Bungener, C., & Bioy, A. (2005). Le syndrome de Lazare: une problématique de la rémission.
Réflexions autour de la maladie cancéreuse chez I'adulte. Revue francophone de psycho-oncologie, 4(2), 74-79.

Ceccaldi, J. (2016). Pour une clinique de l'incertitude: consentir a guérir. Psycho-Oncologie, 10(4), 238-242.

Dauchy, S., Ellien, F., Lesieur, A., Bezy, O., Boinon, D., Chabrier, M., ... & Seigneur, E. La prise en charge
psychologique de I'aprés-cancer.

Gegechkori, N., Haines, L., & Lin, J. J. (2017). Long-term and latent side effects of specific cancer types. Medical
Clinics, 101(6), 1053-1073.

Jeudi, D. (2019). De la chronicité du cancer aux soins palliatifs: entre optimisme et déni. Psycho-
Oncologie, 13(1), 48-52.

Lebel, S., Ozakinci, G., Humphris, G., Mutsaers, B., Thewes, B., Prins, J., ... & Butow, P. (2016). From normal
response to clinical problem: definition and clinical features of fear of cancer recurrence. Supportive Care in
Cancer, 24(8), 3265-3268.

Polomeni, A. (2019). Figures de la chronicité en hématologie. Psycho-Oncologie, 13(1), 18-23.

Saraga, M., Bourquin, C., & Stiefel, F. (2018). Cancer: survivance ou maladie chronique. Psycho-
Oncologie, 12(3), 163-166.

Stanton, A. L., Revenson, T. A., & Tennen, H. (2007). Health psychology: psychological adjustment to chronic

disease. Annu. Rev. Psychol., 58, 565-592.
T




