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    Présentation

    Marie, Malika, Claire et Estelle sont égyptienne, franco-marocaine, libanaise ou française. Elles ont entre 30 et 40 ans et sont enceintes ou mères d'un enfant de moins d'un an lorsque l'annonce d'un cancer du sein leur est faite. De la traversée singulière de la maladie grave coexistant avec l'accueil d'un nouvel être, elles ont accepté d'évoquer quelques intimes parts : la prise en compte immédiate ou non de la petite « boule », le contexte de l'annonce, ses impacts et ceux des traitements sur les premières interactions mère-enfant, les expériences potentielles de décalage avec l'entourage et le personnel hospitalier, la présence du conjoint et père, la relation mère/grand-mère, la reviviscence d'autres traumatismes, les sources de résilience, la langue parlée au bébé, les questions autour du sens...
À la suite de leur témoignage, Anne-Françoise Lof a réuni des professionnels de différentes formations, universitaires et/ou praticiens qu'une jeune mère atteinte d'un cancer peut être amenée à rencontrer : gynécologue-obstétricien, sage-femme, oncologue, pédiatre, psychiatre, psychologue clinicien. Son objectif est ici de copenser l'impensable simultanéité cancer et maternité, afin de proposer des pistes pour une prise en charge plus ajustée de ces femmes et de leurs familles.
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	Préface

	

	
	
	
	Hélène 
	Romano [*] 
	
	
	

	

	

	
	
	Cancer dans la constellation maternelle

	
	Cancer et grossesse : deux termes qui paraissent incompatibles tant l’un fait référence à la mort et l’autre est un appel à la vie. Pourtant, dans le quotidien des services d’obstétrique et d’oncologie, des femmes enceintes et de jeunes mères doivent affronter cette impensable réalité. Certaines ont appris très tôt leur maladie au cours de leur grossesse et ont dû accepter d’accoucher précipitamment pour pouvoir être soignées ; d’autres l’ont découverte plus tardivement ou après l’arrivée de leur bébé. Pour chacune, de multiples interrogations, des incertitudes, des peurs, et une vie qui bascule.

	
	
	Marie, Malika, Claire, Estelle et d’autres femmes ont accepté que leur histoire puisse être transmise dans ce livre. Et en ce début de préface, je pense tout particulièrement à elles, dont les récits attestent de l’impact traumatique d’une telle confrontation à la maladie en cours de grossesse ou juste à la naissance de leur enfant. À travers leurs mots, elles témoignent aussi de la force de vie qui continue de les animer même lorsqu’elles semblent épuisées face à la maladie et aux traitements. Merci à chacune d’elles de ce partage et de la confiance accordée aux professionnels, pour que puisse être relayée la force de créativité à l’œuvre dans toute épreuve traumatique.

	
	
	La grossesse est un temps bien particulier dans l’histoire individuelle de chacun des parents comme dans l’histoire du couple. C’est, selon l’expression de Monique Bydlowski (2001, p. 41) reprise par l’ensemble des auteurs, un temps de « transparence psychique », c’est-à-dire un temps de levée des défenses psychiques qui s’accompagne habituellement d’un travail de réaménagement pulsionnel dans lequel le surinvestissement narcissique et le processus de l’idéalisation ont tendance à censurer l’expression de l’agressivité et donc à limiter les manifestations négatives à l’égard de ce bébé en devenir. Lorsqu’un diagnostic de maladie grave est posé en pleine période de conflits d’ambivalence, c’est toute l’organisation psychique de chacun des parents qui se trouve sollicitée. Le risque psychique pour chacun des parents est alors d’être submergé par la vague traumatique que représente l’annonce de ce diagnostic, d’être profondément blessé dans son narcissisme et débordé dans sa capacité à contenir toutes les pulsions hostiles et déstructurantes.

	
	
	L’annonce d’un cancer en pleine grossesse est une réalité impensable : comment concevoir, alors que l’on est en train de donner vie à un bébé souvent si attendu, que ce corps est aussi malade et touché par une maladie qui résonne avec la mort. Le cancer est un diagnostic qui projette les patientes au-delà de la peur, sur la scène d’une crainte terrifiante ; il traduit l’extrême altérité de l’être humain ; il impose des traitements éprouvants qui rendent le corps méconnaissable ; il transforme ceux qui le subissent et le regard du monde extérieur à leur égard ; et bien souvent, il laisse le malade avec la conviction d’être hors du monde, voire rejeté par une communauté des vivants qui tente de se protéger de ce spectre de la mort en s’éloignant des patients atteints d’un cancer.

	
	
	L’annonce d’un diagnostic grave confronte à deux logiques : celle du rationnel scientifique du monde médical et celle du monde psychique des impliqués (parents, proches, professionnels) chargés de leurs convictions, de leurs croyances, de leurs traumatismes passés et de leurs représentations fantasmatiques sur la filiation, le cancer, la mort. La place de l’annonce du cancer dans l’économie psychique de chacun va rendre compte de la dimension de la bipolarité psychique et de la capacité transformationnelle de l’activité psychique, puisque s’intriquent la part de réel qui relève de l’événement et la part de subjectivité dans laquelle chacun d’entre eux est engagé. L’intrication de ces deux « possibles » explique la valeur d’intrusion aliénante du diagnostic dans l’organisation psychique du sujet impliqué, qu’il soit parent ou professionnel, et l’importance de son impact traumatique dès lors que la capacité transformationnelle est invalidée.

	
	
	Le diagnostic anténatal ou prénatal de cancer chez la mère figure les ambivalences entre volonté de savoir et désir de conserver ses propres certitudes face à l’impensable. Il met au jour toute la complexité des croyances et des multiples attentes parentales face à la réalité médicale. Le diagnostic ne se réduit pas au temps de l’annonce de la maladie mais s’inscrit dans un processus qui s’initie bien loin du cabinet médical, au plus profond des cryptes individuelles et familiales, et qui se prolonge bien au-delà sur une scène qui sera marquée de façon plus ou moins prégnante par la trace traumatique de cette confrontation au diagnostic médical. La collusion catastrophique entre ces deux réalités inconcevables, grossesse et cancer, conduit ainsi à deux niveaux d’impact traumatique qu’il s’agit de repérer pour pouvoir apporter une aide adaptée à chaque patiente.

	
	
	1. Un traumatisme primaire direct correspond à la confrontation à la réalité du diagnostic médical et s’explique en particulier par la crainte de la douleur, de la souffrance et de la mort pour la mère et pour ce bébé à naître ; mais aussi par la représentation qu’ont la femme et son conjoint face au cancer et à la confrontation à la mort possible de ce bébé en devenir et de tout ce qu’il représentait pour le couple. Ces annonces de cancer viennent d’autant plus bouleverser la représentation de la grossesse que désormais les progrès considérables des techniques médicales anténatales permettent d’avoir bien avant la naissance une représentation réelle de l’existence de ce petit d’homme à naître : le bébé virtuel prénatal prend vie avant même d’être né et participe à établir une relation d’objet virtuel. « La ROV, c’est la constitution du lien réciproque biopsychique qui s’établit en prénatal entre les (re)devenant parents opérant une “nidification” biopsychique et le fœtus qui s’inscrit dans un processus de “nidation” biopsychique » (Missonnier, 2007, p. 45). Dans ce contexte de l’annonce, de multiples questions se posent pour les soignants comme pour le couple : est-il possible de prolonger la grossesse jusqu’à un terme acceptable du point de vue de la prématurité et de la viabilité du fœtus (à partir de 32 semaines après la maturation pulmonaire) ? Quelles conséquences pour le bébé à naître liées à la prématurité ou aux chimiothérapies induites pendant la grossesse ? Quel risque de dissémination métastatique et donc d’hypothèque du pronostic maternel ? Quel risque de métastase placentaire et d’atteinte du bébé ? À toutes ces questions se rajoutent des peurs multiples : peur de ne pas voir grandir son enfant, peur de ne pas être une « bonne mère » en étant une mère malade (fatigue, manque de disponibilité), peur du regard des autres, peur de ses réactions, peur d’être abandonnée par le conjoint, ou encore comme l’explique Mylène Garo, « peur de transmettre du mortifère à leur bébé », etc. La grossesse se pense et se vit alors dans un contexte où la mort rôde et fait de ce temps de la maternité une expérience que nous pourrions désigner par le terme de « morternité » : à chaque instant, pour chaque décision, les perspectives sont envisagées avec ce filtre du cancer et toute sa dimension mortifère.

	
	
	2. Le second niveau est ce traumatisme secondaire qui intervient dans l’après-coup en résonance avec le traumatisme primaire, et qui est lié à l’histoire individuelle et familiale, en particulier à la réactivation d’événements douloureux passés : fausse couche, deuils traumatiques, histoire parentale marquée par la souffrance de maladie ou de handicap, conflits familiaux, etc. La maladie est ainsi susceptible de venir mettre au jour des conflits encryptés au plus profond de l’histoire individuelle de chacun, et de réactiver et de majorer des points de vulnérabilité sur lesquels se traduisent leurs difficultés. Le cancer peut alors devenir aussi un temps d’élaboration de ces souffrances encryptées et permettre d’avancer dans la résolution de conflits psychiques.

	
	
	L’attaque des différents niveaux de la conflictualité psychique révèle les failles d’ordinaire invisibles. La maladie, avec ses traitements et les hospitalisations, réactive la détresse initiale de la prime enfance en confrontant la patiente à cette « expérience de perte absolue de protection, interne et externe » (Assoun, 1997, p. 29). Nous pourrions parler « d’agonie expérientielle », en ce sens où se trouvent suspendus toute capacité réflexive et tous les processus d’élaboration qui permettent habituellement d’inscrire l’expérience vécue dans un récit. L’inintelligible de cette réalité « cancer et grossesse » vient faire effraction dans un devenir-mère brutalement suspendu, et annihile tout mouvement de pensée.

	
	
	Autour de la constellation maternelle, de nombreux professionnels vont graviter et se relayer : gynécologues, infirmiers, obstétriciens, oncologues, psychologues, sages-femmes, infirmiers, équipe d’analgésie, etc. Si ces professionnels ont choisi de travailler auprès de femmes enceintes, ils n’ont pas décidé de travailler avec des patientes atteintes d’un cancer ; de même pour les professionnels de service d’oncologie : la prise en charge d’une femme enceinte vient bouleverser leurs repères habituels et les projeter sur une scène inhabituelle. Mylène Garo décrit ainsi l’intensité des « craintes projectives » du côté des professionnels.

	
	
	L’accompagnement de ces femmes est une prise en charge émotionnellement chargée, comme en témoigne l’ensemble des auteurs de cet ouvrage. « L’association antinomique entre vie et mort potentielle » que nous décrit Marc Espié et les risques pour la mère comme pour le bébé à naître, rappelés par Fabrice Cneude, font de ces prises en charge des temps particulièrement bouleversants pour les équipes soignantes. Comme le rappelle Laurent Pannequin, le savoir cancérologique est longtemps resté hors du champ du savoir obstétrical et plus encore, pourrait-on ajouter, de la sphère psychique de ces patientes. Les auteurs rappellent les importants progrès réalisés ces dernières années dans l’accompagnement des patientes, atteintes au plus profond de leur intimité ; mais chacun témoigne de la charge émotionnelle si forte qui continue d’être présente dans l’accompagnement de ces femmes. Les auteurs décrivent les multiples questions éthiques et déontologiques qui ne manquent pas de se poser tant du côté des oncologues que du côté des obstétriciens et spécialistes de la périnatalité. La problématique clinique singulière projetée par ce cancer dans la constellation maternelle résonne dès ce temps traumatique de l’annonce et se poursuit longtemps après dans le suivi de ces femmes. Pour chaque professionnel, l’attention portée à ces situations est intense. Elle confronte à de multiples mouvements projectifs et identificatoires pouvant conduire à des réactions contre-transférentielles douloureuses. L’agressivité, le rejet, voire la colère à l’égard de la patiente peuvent alors envahir la scène du soin et ne plus permettre au professionnel de s’ajuster à sa patiente et de rester psychiquement disponible pour bien la prendre en charge. Pour d’autres, la fascination, voire la spectacularisation de la détresse (Romano, 2010), peut conduire à une adhésion traumatique, fondamentalement aliénante pour la patiente car conduisant à des attitudes et à des propos désubjectivants.

	
	
	Le « partage du traumatisme », pour reprendre l’expression si juste de Christian Lachal (2006), n’est pas sans conséquence pour le professionnel qui doit pouvoir être affecté par le trauma sans être totalement contaminé. Chacun d’eux est sollicité non seulement au niveau de ses compétences professionnelles, de la cohérence institutionnelle, mais aussi au niveau individuel dans ses représentations, dans ses désirs inconscients et conscients. La bonne volonté et les bonnes intentions ne suffisent pas pour accompagner ces femmes, le risque étant d’être contaminé par les effets du trauma, ce dont témoigne l’ensemble des auteurs. Le texte de Nicole Alby qui présente le suivi qu’elle a assuré pendant quatre ans auprès d’une jeune femme depuis décédée, illustre toute la complexité de ces prises en charge et l’intensité de la charge émotionnelle du côté des professionnels, comme du côté des patientes. Ce qu’elles sont en train de vivre est inintelligible, elles sont bien souvent dans l’incapacité de verbaliser ce qu’elles ressentent. Leurs réactions de défense peuvent déstabiliser des professionnels peu avertis et les entraîner dans des éprouvés contre-transférentiels intenses.

	
	
	L’importance de ces réactions contre-transférentielles des soignants intervenant auprès de patients est aujourd’hui reconnue (Ouss-Ryngaert, 2006 ; Lachal, 2006). Les repérer, accepter de les décrypter en fonction de sa propre histoire, comme cela peut être le cas dans le cadre d’analyse de pratiques, permet de limiter les maladresses lors des prises en charge et d’assurer un cadre rassurant aux patientes ; cela conduit aussi et surtout le professionnel à pouvoir les utiliser comme ressource et véritable levier thérapeutique pour accéder au vécu traumatique de ces patientes et restaurer leurs capacités narratives. Isabelle Grémillet et Fabienne Galley-Raulin, sages-femmes, témoignent ainsi de l’importance de ces temps de supervision mais également des « concertations pluridisciplinaires », pour penser « ensemble » ces accompagnements.

	
	
	Cet ouvrage interroge aussi, à travers le texte de Jaqueline Wendland et celui d’Anne-Marie Chabert, la question si essentielle de la transmission : la transmission du trauma entre une mère et son bébé est une réalité clinique aujourd’hui bien décrite (Ouss-Ryngaert, 2006). La question est davantage de mieux comprendre ce qui se transmet alors même que « la maladie provoque un mouvement inverse de celui de la parentalité » (Wendland) : comment, pour ces femmes, reprendre leur place dans les générations et ne pas être débordées par les réactivations de conflits infantiles (Chabert) ? Comment concilier la souffrance narcissique que le cancer induit et la nécessité d’investir leur bébé (Schauder) ? Comment envisager le devenir de ces bébés confrontés à des mères empêchées dans leur préoccupation maternelle primaire (Winnicott, 1956) ? Quelles conséquences sur le développement psychoaffectif de cet enfant, fondé sur la présence et l’attention d’un tiers intrapsychique, si celui-ci est en souffrance ? Comment, pour ces bébés, se construire avec une mère qui a pu se « donner pour morte », pour reprendre l’expression de D. Brun (1989) ? Comment, pour d’autres dont la mère est décédée, grandir avec le seul souvenir de leur mère (Delouvin) ? Quels liens établir entre la mémoire du trauma chez le bébé et le récit réactualisé de la mère ou de l’entourage au sujet de la maladie ? Autant de questions auxquelles ces professionnels impliqués au quotidien auprès de ces femmes proposent leur réflexion et leurs perspectives d’intervention.

	
	
	Dans la constellation maternelle, le satellite paternel n’est jamais très éloigné et celui-ci se trouve violemment affecté par ce cancer qui s’impose dans la vie et les projets familiaux. Raphaël Riand nous expose combien la contamination traumatique est à l’œuvre au sein de la dynamique conjugale et combien ces hommes sont aussi blessés par cette épreuve. La culpabilité, les sentiments de peur, de gêne, de colère ou d’impuissance qu’ils peuvent éprouver, sont autant de ressentis susceptibles d’hypothéquer leur capacité à soutenir leur femme. Il s’agit donc de ne pas les oublier et de prendre soin de leurs réactions car leur place est essentielle pour limiter l’impact de la souffrance maternelle sur le bébé.

	
	
	Anne-Françoise Lof a pensé cet ouvrage ; elle a construit avec les auteurs qu’elle a sollicités, un livre de vie, courageux, audacieux, pour permettre à des lectrices concernées de trouver, enfin, un ouvrage dédié à leurs questions impossibles, pour dépasser les difficultés et les multiples résistances à l’œuvre autour de cette problématique, pour proposer aux professionnels des réflexions et des pistes de prise en charge, permettant de restaurer un mouvement de pensée à partir des ressources personnelles et des facteurs de créativité individuels inscrits dans l’histoire personnelle et familiale de la patiente, mais également dans l’histoire individuelle des professionnels. Marie Rose Moro nous rappelle l’insoutenable nécessité de vivre cette épreuve du cancer, d’y résister pour se soigner et pour rester disponible pour ce bébé à naître ou juste né.

	
	
	Le cancer autour du berceau restera une réalité médicale, mais grâce à ce livre, la réalité psychique à l’œuvre pourra être désormais plus facilement comprise. Anne-Françoise Lof et ses collaborateurs témoignent de la complexité de ces situations : il s’agit non seulement de limiter l’intervention auprès de la mère malade mais également de porter une attention tout aussi grande au bébé (en devenir ou déjà né), au père et aux autres enfants lorsqu’il y en a. Apparaît ici l’idée du portage psychique à l’œuvre et de ce maillage pluriprofessionnel indispensable pour soutenir la mère et toute sa constellation. C’est de cette attention constante à la singularité de chaque femme et de sa famille mais également de chaque soignant, que pourra être pensée une prise en charge humanisante permettant à chacun de s’inscrire dans son histoire et de continuer d’être, avant tout, un sujet.
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