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    Présentation

    La traversée de la maladie grave interpelle profondément tant les menaces s'insinuent dans l'intimité et suscitent des questionnements intérieurs sans vraies réponses. Les proches comme les professionnels de santé s'efforcent, avec leurs moyens, de soutenir le malade autant que faire se peut. Mais l'expérience demeure bien souvent solitaire et difficile à assumer. Pourtant le temps du cancer est fait aussi de moments d'ouverture, de reconstruction personnelle, quelles que soient les entraves et les souffrances d'un cheminement hasardeux.
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Préface
Une commune présence

Edwige BourstynChirurgienne cancérologue, CHU Saint-Louis, AP-HP





C’est à partir de son expérience et de son parcours de femme, médecin et malade du cancer du sein, que Sylvie Froucht-Hirsch nous livre son témoignage et ses réflexions.

Mon expérience me confronte à des situations toujours singulières. La maladie est une rencontre, souvent exceptionnelle, parfois intime. Elle m’est, selon René Char, une commune présence.

La relation avec la personne malade qui est elle-même médecin positionne peut-être différemment. Comment envisager un juste équilibre et partager ce que l’on sait ou ses interrogations ?

Convient-il de reconnaître, avant tout autre considération, l’autre dans sa maladie ou comme un confrère qui porte parfois une même expérience de ce que la personne malade éprouve ou redoute ?

Pour ma part, je crois qu’il importe d’être vrai et juste dans la relation et d’accepter sa dimension d’incertitude, voire de mise en cause personnelle.

C’est ainsi qu’avec Sylvie nous avons cheminé.

Nous vivons une époque de grands bouleversements de la pensée, de la société, des valeurs, du rapport à l’autre.

La relation médecin/malade est historiquement l’un des premiers exemples de cette évolution : on est passé brutalement d’un paternalisme pesant, désuet mais protecteur, à une prétendue autonomie du malade, codécideur informé, expert.

Cette relation, désormais réduite à l’expression d’un rapport contractuel, est assimilée à la notion de « conflit d’intérêt » ce qu’affirmait une juriste dans une conférence publique portant sur… les droits des malades. Cette idéologisation contribue à la confusion des positions et des responsabilités. Je ne suis pas certaine que tout malade y trouve un avantage.

Mes relations quotidiennes avec les malades m’ont appris que reconnaître la personnalité de l’autre dans ses valeurs, c’est refuser de le ramener à une catégorie, à une représentation qui seraient générales. À vouloir promouvoir – comme c’est à bien des égards le cas dans la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé – une figure absolument autonome et invulnérable de la personne malade, on accentue les mentalités d’indifférence et de mépris. Nous constatons les dérives d’un communautarisme, y compris dans le champ de la santé.

Sylvie, médecin et malade, affirme une position qui lui est propre. Elle a choisi d’être « une patiente non intelligente », de faire confiance, de « mettre en réserve » le médecin qu’elle est. Son expérience professionnelle et sa compétence dans sa spécialité lui ont montré les difficultés et le long et permanent apprentissage de notre métier.

Faire confiance n’implique pas ne pas s’informer : ses questions, toujours précises, amenaient des réponses et des explications claires très bien comprises. Nous pouvions toujours aller à l’essentiel, paisiblement, sans conflit, respectueuses de la personnalité de chacune.

La relation médecin/malade est asymétrique, écrit-elle justement, mais elle est bilatérale, rencontre d’une « confiance et conscience ». Notre rencontre ne fut pas asymétrique.

Sylvie est une femme atteinte d’une maladie fréquente : le cancer du sein.

On a beaucoup écrit et communiqué sur le cancer du sein, que ce soit dans le domaine de la connaissance scientifique, de la psychologie, de la sociologie, mais aussi, plus récemment, dans le champ politique à travers les différents plans Cancer.

De nombreux clichés ont émergé, véhiculés par les médias et certaines démarches associatives, aboutissant à des modèles et à des conduites stéréotypés, au profilage de la « bonne malade ». Mais si l’on considère, comme l’écrit le philosophe Alain Badiou que « toute humanité s’enracine dans l’identification de situations singulières » on peut s’interroger sur la signification et les conséquences de la tendance actuelle à vouloir instituer une bonne manière d’être et d’agir dont serait absent tout respect de la singularité de l’être humain malade.

La vie de Sylvie est marquée par son appartenance à une culture, une histoire personnelle et familiale souvent tragique dans lesquelles elle a forgé sa personnalité, forte sans qu’elle en soit consciente, sensible, toujours subtile. La maladie a fait irruption dans sa vie alors que l’on aurait pu croire que dans un équilibre personnel enfin possible s’estomperaient les cicatrices qui mutilent encore les enfants des survivants de la Déportation.

Le cancer du sein a aussi touché sa mère. On insiste beaucoup sur la transmission génétique de cette maladie. On a même déterminé des populations chez lesquelles la pénétrance du gène serait supérieure à d’autres. Sylvie, elle le sait, appartient à l’une de ces populations dont on pourrait d’ailleurs discuter la réalité ethnique, tant ses migrations et ses métissages ont été nombreux.

L’histoire de ce peuple c’est aussi l’histoire et la culture de Sylvie. Elle est petite et elle résiste. Comme Hélène, Thérèse, Cécile, Rachel. Elles étaient petites, elles aussi, devant les chars et les fusils, ces Folles de Mai qui, pendant la dictature en Argentine, défilaient inlassablement chaque semaine pour obtenir des nouvelles d’un fils, d’un père, d’un mari, d’un fiancé. On résiste peut-être mieux quand on est petite : on offre moins de prise à la tourmente…

L’humour de Sylvie, c’est aussi sa manière de résister.

Elle est l’incarnation de ce peuple dont Isaac Bashevis Singer disait : « il y a un humour paisible en yiddish, une gratitude pour chaque jour de vie, chaque miette de succès, chaque rencontre d’amour. »
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