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Ce livre a été écrit a quatre mains. Nous avons choisi
d'utiliser le « je » parce que nous avons a peu de
choses preés les mémes opinions sur les sujets abordés
ici. Dong, « je » m’adresserai a vous tout du long
comme si vous étiez dans mon bureau ou dans une
chambre de I'hépital.

Les histoires relatées ici sont abrégées mais vraies.
Les noms et certains détails ont été modifiés pour
préserver I’anonymat des personnes concernées.

Ceci n’est pas un livre de recettes. Il n’y a pas de
recette en ce domaine. Je pense et crois fermement
que chaque maladie est différente, chaque personne
malade aussi. Les réactions de chacune sont uniques,
qu’il s’agisse de la personne malade elle-méme ou
qu’il s’agisse de vous, les personnes qui composent
son entourage.

Je m’en voudrais si vous voyiez dans ces écrits des
conseils, des recettes qu’il faut absolument suivre.

Je m’en voudrais si vous y trouviez des généralisations.

Cela n’est pas mon objectif. Par contre, ne vous
étonnez pas si, dun chapire a I'autre, certains énoncés
sont répétés. Ces redondances sont volontaires,
comme le seraient des soulignements.
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Je souhaite que vous lisiez ce livre comme si je vous
parlais directement. Je I'ai écrit comme si je venais de
vous entendre me poser des questions sur ce qui arrive
en espérant quand méme vous aider, en vous laissant
tout I'espace que vous voulez pour adapter son
contenu a votre situation particuliére et en évitant
délibérément d’étre absolument brillant et pointu.
C’est pour cela que vous ne trouverez pas réponse a
toutes vos questions. Je laisse cela a d’autres qui se
posent comme guides, qui ont toutes les réponses

et qui écrivent des livres de recettes.

Jaimerais que ce livre soit un compagnon de route.

L’auteur a deux tétes



Chers auteurs de ce livre,

J'ai d’abord accepté avec enthousiasme votre invitation
a écrire la préface de votre livre. J’ai ensuite hésité

et regretté d’avoir accepté : jusqu’a ce que je termine
la lecture du premier chapitre de votre « ceuvre a
quatre mains ». J'ai alors ressenti un grand sentiment
d’apaisement et de reconnaissance.

Comme lorsqu’on participe & un échange, a une
conversation toute en douceur; lorsqu’on s apercoit
qu’on est compris et que l'interlocuteur ou I'auteur
devine ce qu’on ressent, ce qu’on Vit.

J'ai revécu a votre contact les étapes de mon expérience
de malade, du diagnostic a la fin des traitements et

a I'annonce que le cancer est en rémission : peurs,
déceptions, doutes, inquiétudes, réveils matinaux

aux prises avec I'appréhension de la mort.

Je pense aussi a ces moments de réconfort, de
réassurance, d’empathie et de compétence partagés
avec des professionnels extraordinaires qui se sont
occupés de moi et de mes proches.

Je revois les gens croisés dans les salles de traitements,
dans les salles d’attente ; qui devaient comme moi
s’appuyer sur un conjoint, une conjointe, un parent
ou un ami, pour les accompagner dans leur

« pelerinage de malade ».

préface



Je me rappelle les conversations avec eux, nos
échanges sur notre quotidien, sur nos visites
médicales, sur la douleur, 'absence d’appétit,
I'insomnie.

Je pense a tous les amis, les collegues, les proches
qui ont eu la patience de m’écouter, de me soutenir
dans les moments plus sombres et aussi de se réjouir
avec moi des résultats des traitements.

Je pense a mes patients qui m’ont parfois servi
d’exemple, qui m’ont accompagné et encouragé

de bien des maniéres, qui ont eux aussi 'expérience
d’avoir attendu avec impatience, des résultats
d’examens, la fin de traitements difficiles et exigeants.
Au contact de la maladie, j'apprends sur la maniére
d’étre médecin.

Votre livre en ce sens permet d’enrichir cet
apprentissage grace aux observations et aux réflexions
qui proviennent de votre expérience clinique.

Il accompagne aussi le lecteur a la recherche d'un
équilibre et décrit avec justesse les différents scénarios
de vie auxquels il doit s’attendre sans toutefois tomber
dans la tentation de « donner la bonne réponse ».

Merci pour ce généreux partage et pour votre grande
écoute : vous nous démontrez combien vous nous
avez compris.

Marquis Fortin, MD
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Chapine I

Le diagnostic

Vous venez d’apprendre qu'un étre cher est
malade. Et c’est sérieux. Il s’agit d’'une de ces
maladies qui ont mauvaise réputation dans les
familles, les journaux, les médias. Ce genre de
maladie dont vous savez qu’on peut mourir. Je
me doute bien que comme cette personne que
vous aimez, vous vous dites : « Va-t-elle mou-
rir? » Ou pire encore : « Elle va mourir, c’est le
début de la fin. » En tout cas, vous sentez
qu’'une menace importante plane au-dessus de
sa vie, et que celle-ci ne sera plus vraiment
jamais la méme. Vous étes inquiet, vous vous
demandez quoi faire, quoi dire, comment agir.
Vous aimeriez savoir déja comment lire ses
besoins, la réconforter. En fait, vous voulez I'ai-
der mais vous avez peur de commettre des
erreurs.

D’entrée de jeu, je vous dirai que votre réac-
tion ne me surprend pas du tout. Je I'ai vue et
entendue des milliers de fois. Cela dit, je pense
que je peux vous aider, vous donner quelques

malade

gravemen T

proche

u n
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La personne
aimée, le
proche, dont je
parle, c’est qui ?

Conjoint, conjointe, pere,
mere, fille, fils, grand-
maman, grand-papa.

Et aussi, selon l'intensité
de I'attachement, ¢a
peut étre : ami, amie,
ex-épouse, ex-époux,
collegue de travail.

indications pour communiquer avec votre
coeur, votre corps, votre instinct, a vous adap-
ter au jour le jour a la situation et a vous pré-
parer a ce qui va suivre.

Avant de recevoir ce diagnostic qui change
tout et qui arrive comme un coup de tonnerre
dans un ciel bleu, cette personne que vous
chérissez et qui vous tient a coeur avait déja
des inquiétudes au sujet de sa santé. Les
médecins appellent cela des symptomes : dou-
leurs, malaises, faiblesse, engourdissements,
fatigue ou apparition d’'une bosse. N'importe
lequel d’entre nous, devant un changement
important du fonctionnement de son corps, se
demandera ce qui se passe. Ensuite, certains
vont rapidement consulter. D’autres, a l'in-
verse, gardent le secret et attendent que ¢a
passe et, si ¢a ne passe pas, consultent. Pen-
dant tout ce temps, on est préoccupé. C’est ce
qui arrive a la plupart d’entre nous et c’est
peut-étre ce qui est arrivé a cette personne
aimée.

Apres la premiére visite médicale, viennent les
examens de laboratoire, les radiographies, les
scans. Evidemment, plus les examens sont
complexes et poussés, plus on se doute qu’il ne
s’agit pas d'un simple rhume de cerveau. En ce
sens, pour vous comme pour moi, le nombre
et 'intensité des investigations sont porteurs
d’un sous-entendu : « ¢a pourrait étre grave. »
Ici encore, I'anxiété, I'inquiétude et la peur



sont présentes. L’attente des résultats de
I'investigation médicale qui, sauf exception, ne
sont pas immédiats, a pu étre difficile, voire
insoutenable, pour votre proche, comme elle
I'est pour la plupart des gens. Rappelons-nous
simplement que nous aimons tous croire,
méme si cela est improbable, que nous vivrons
toujours en santé et que nous ne serons jamais
malades. Les autres, oui. Pas nous. Et quand
on attend des résultats d'une longue investiga-
tion, un doute s’insére tout a coup, insidieuse-
ment : « et si moi aussi, je faisais partie des
“autres”, ceux qui seront malades? » Avouons
que cela est, en soi, inquiétant. Et ce diagnos-
tic qui n’est toujours pas précisé! Il y a vrai-
ment de quoi se faire du mauvais sang et pen-
ser au pire. Pourtant, je vous mentirais si jaf-
firmais que tout le monde est inquiet et envi-
sage le pire durant l'investigation et l'attente
du diagnostic. Certaines personnes, en raison
de leur nature ou de leur caractére, auront ten-
dance a étre moins préoccupées que d’autres
ou alors, a mieux réprimer ou cacher leur
inquiétude. Tout ceci se passe avant que le
diagnostic ne soit connu.

Vous, qui €tes proche de cette personne, vous
vous demandez comment vous pouvez aider.
Tout du long de ce livre, je vous le dirai a répé-
tition : ce qui importe le plus, c’est votre pré-
sence. D’abord, et simplement, votre présence
physique aux rendez-vous et aux examens
importants ou difficiles. Pourquoi? Eh bien,

Extrait de la publication
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Votre présence
physique aux
rendez-vous et aux
examents difficiles

est importante.
Vous serez deux a
recevoir la méme
information.

avec..

vivre
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lorsque le ou les médecins transmettent des
résultats, des informations, la situation est sou-
vent génératrice d’appréhension et d’anxiété
chez le patient. Les médecins, malheureuse-
ment, ne sont pas tous habiles a communiquer
ou vulgariser clairement. Ils ont parfois du mal
a traduire d’'une maniére accessible leur jargon
spécialisé. De sorte que quatre oreilles ne sont
pas de trop pour entendre et deux cerveaux
pour comprendre clairement et retenir ce qui
se dit dans le bureau du médecin. Les méde-
cins, du reste, ne s’opposent jamais a la pré-
sence d'une tierce personne. L'effet bénéfique
de votre présence est de faire en sorte que vous
soyez deux a recevoir la méme information, ce
qui permettra de corriger les perceptions
inexactes et garantira éventuellement une
meilleure compréhension et une meilleure
adhésion au plan de traitement. D'une cer-
taine facon, vous devenez, pour votre proche,
un partenaire dans tout ce qui arrivera ensuite.

Ensuite, votre présence morale. Et ici, nous
entrons dans un domaine délicat, c’est vrai; mais
rassurez-vous : I'amour que vous portez a cette
personne vous aidera grandement a trouver des
moyens. Vous qui évoluez aupres de cet étre
cher depuis des mois, des années, qui le connais-
sez peut-étre sous toutes ses coutures ou
presque, dites-vous qu’il n'y a pas de meilleur
expert que celui qui vit la situation et que, par
conséquent, vous serez probablement le meil-
leur accompagnant, 'accompagnant naturel.



J ose avancer que vous €tes naturellement « thé-
rapeutique », que vous pouvez partager, alléger,
atténuer l'anxiété et I'inquiétude du malade.
Nous y reviendrons. Pour I'instant, rappelons-
nous que nous en sommes toujours a la phase
ou une rencontre médicale ou deux ont eu lieu,
des examens de laboratoire et de radiologie ont
été faits, une machinerie impressionnante et
intimidante a été activée et le moment est venu
d’obtenir les résultats. C’est le moment que
tous et chacun de nous redoutons. Les résultats
seront-ils bons? Mauvais? Il y a de quoi, surtout
apres une aussi longue investigation et de si
nombreux examens, étre soucieux et mal dor-
mir. Si les résultats sont favorables, la tension
tombe souvent immédiatement.

Dans le cas contraire, le médecin va laisser
tomber des mots comme : « tumeur maligne,
cancer, VIH, sclérose en plaques, insuffisance
rénale ». Peu importent les mots, ils vont frap-
per comme un véritable coup de poing celui
qui regoit un diagnostic de ce genre. Sa vie
prend subitement une tout autre tournure.
Aux sentiments de peur, d’appréhension, d’an-
goisse et d’inquiétude vient s’ajouter le senti-
ment, beaucoup plus douloureux qu’on veut le
croire, que le contrdle de sa vie vient de nous
échapper. Je reviendrai ailleurs sur I'impor-
tance qu’a, pour chacun d’entre nous, le senti-
ment d’étre en controle de sa vie, méme si
cette emprise sur nos vies n’est que partielle et,
reconnaissons-le, bien illusoire.

Une présence
attentive permet de
partager, alléger,

atténuer l'anxiété et

linquiétude du
malade.

gravement malade
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Quelles sont ces
maladies qui
ont mauvaise
réputation, qui
sont menagantes
ou réputées
mortelles ?

Certains cancers,
VIH-sida, insuffisance
rénale chronique et rein
artificiel, insuffisance
hépatique, cirrhose du
foie, sclérose latérale
amyotrophique, sclérose
en plaques, Parkinson
avancé, lupus
érythémateux,
sclérodermie, maladie
pulmonaire obstructive
chronique,maladie
d’Alzheimer et démences
de I'age avancé,
insuffisance cardiaque
avancée, diabeéte
compliqué. )e suis
conscient que la liste

est incompléte.

Vous aurez par ailleurs compris que ces mala-
dies sont différentes les unes des autres : elles
n’évoluent pas au méme rythme et n’entrai-
nent pas les mémes répercussions physiques et
psychologiques.

Mais revenons a ce qui se passe dans le bureau
de ce médecin qui vient de poser un diagnostic
de maladie sérieuse et de révéler le nom de
cette étrangere, menacante pour l'intégrité du
corps, capable de raccourcir la durée de la vie
et qui a, dans l'esprit populaire, la réputation
d’étre fatale.

Ne vous surprenez d’aucune des réactions que
la personne que vous accompagnez pourrait
avoir sur le coup et dans les heures ou les jours
qui suivent. La gamme des réactions est et res-
tera infiniment variable, pas toujours prévisible
ni compréhensible. Ce serait mentir de vous
annoncer les choses autrement. Dans le bureau
du médecin, des questions surgiront : « Etes-
vous certain, docteur? Y a-t-il possibilité d’er-
reur? Les traitements que vous proposez sont-
ils efficaces? Vais-je mourir? Dans combien de
temps? » Il y aura beaucoup d’inquiétude dans
I'air. Vous, qui accompagnez, essayez de bien
écouter ce qui est dit. Exactement. Mieux, pre-
nez des notes. Cela vaut pour ce jour-la et pour
les visites suivantes. Sachez que pour la plupart
des médecins que je connais, un bon partena-
riat, une bonne alliance avec le patient com-
mencent et se fondent sur une information



bien comprise sur la maladie, les examens et
les traitements. Et comme ce jour-la et pour
les heures et les jours qui suivent le diagnostic,
il peut arriver que s’installe dans la téte du
patient une sorte de bourdonnement émotif
qui lui fait perdre ou mal comprendre une par-
tie, voire la majorité, de l'information trans-
mise par le médecin, votre présence est d’au-
tant plus importante.

Au sortir de ce rendez-vous, vous voudrez éven-
tuellement vérifier si le patient nouvellement
diagnostiqué a vraiment compris la méme
chose que vous. Vous pourrez ainsi mieux saisir
sa réaction émotive. Nous y sommes.

Et vous? Puisque cest a vous que ce livre
s’adresse, comment réagissez-vous a ce diag-
nostic qui vient de tomber sur la personne que
vous chérissez? Que pensez-vous de votre pro-
pre réaction? Ensuite, comment réagissez-
vous a la réaction de I'autre, qui est touché par
la maladie?

Il est bien possible que vous aussi ayez été
désemparé, secoué et angoissé par les mots
que le médecin a prononcés dans son bureau.
C’est normal, car 'amour et l'attachement
que vous portez a l'autre personne font en
sorte qu'elle fait un peu partie de vous et,
d’une certaine fagon, de ce qui vous définit.
Comme je le dis souvent en conférence

« quand un organe du corps est malade, c’est
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Variantes

de réactions au
diagnostic chez
la personne
malade

+ silence, sidération,
mutisme, doute,
négation

* anxiété, peurs, pleurs,
tristesse, colére

* repli sur soi

* positivisme, optimisme,
combativité, désir de
guérison

+ irritabilité

tout le corps qui est atteint et toute la per-
sonne...; de méme quand un membre d'un
couple ou d'une famille est malade, il n’est
pas surprenant que tout le couple ou toute la
famille soit atteint. » Il est hautement impro-
bable, si I'affection, ’attachement et 'amour
sont la, que la maladie de I'autre ne vous
touche pas. Votre relation a ses particularités,
comme chacun des participants a cette rela-
tion a sa particularité. Par conséquent, la
complémentarité de chacun dans cette rela-
tion, qu’elle soit de couple ou de famille,
fonctionne d'une maniére qui lui est propre et
vise & maintenir I’équilibre, I'harmonie de ces
systétmes que sont le couple et la famille.
Dong, j'y reviens : la maladie grave menace et
ébranle cet équilibre habituel. Et vous étes
la-dedans.

En conséquence, je ne serais pas du tout sur-
pris que vous aussi soyez atteint, méme si vous
n’étes pas la personne qui a la maladie. C’est
bien normal. Si vous ressentez vous aussi de
I'anxiété, de la peur, comme la peur de vous
effondrer ou la peur de perdre I'autre, de la
colére (« pourquoi nous? »), de I'inquiétude, de
I'insécurité, de la tristesse, cela n’est pas du
tout surprenant. Au contraire, cela indique
I'importance que vous accordez a l'autre,
malade, et a I'unité du couple ou de la famille
que vous formez. Il se peut méme que vous
ressentiez de la colére, de la culpabilité envers
la personne malade. La plupart du temps, ce



sont la des sentiments fugaces mais, en tout
cas, vous aussi avez droit de réagir, a votre
maniere.

Formulons tout de méme le souhait, ainsi que
nous I’avons établi dans les premieéres lignes de
ce livre, que vous puissiez trouver le moyen de
vivre avec cette personne que vous aimez et
que vous souhaitez aider, au mieux de votre
compétence et de vos disponibilités. On peut
affirmer que vous étes déja au moins deux a
réagir.

Je crois quil est essentiel de vous prévenir
maintenant de deux écueils possibles : I'em-
murement dans le silence et la présomption
que, si on « parle de ¢a », I'autre étant devenu
trop fragile et trop vulnérable, ¢a va faire des
dégats. Faux! Les personnes concernées, les
proches autant que le malade récemment diag-
nostiqué, gagnent a partager leurs émotions.

Exemples

« Elle a déja fait une dépression et j’ai peur que si on
parle de ¢a, elle retombe en dépression. »

« Comme il n’en parle pas, cela veut dire qu’il ne
veut pas en parler. »

« Je n’ose pas pleurer devant lui, il va se sentir res-
ponsable. »

Ces phrases-la, je les ai si souvent entendues!
Je sais qu’elles partent toutes de bonnes inten-
tions. Qui, en effet aurait envie de faire plus

Prenez des notes.
Pour la plupart des
médecins, un bon
partenariat, une
bonne alliance
avec le patient

commencent et se

fondent sur une

information bien

comprise sur la
maladie, les
examens et les
traitements.

un proche ¢gravement malade



Les choses qui
restent non dites et
qui tournent dans
nos tétes sans étre

partagées prennent
souvent des
proportions pires
que la réalité
elle-méme.

vivre avec..

mal a quelqu’un qui va déja mal? En revanche,
comment pouvons-nous présumer de la réac-
tion de I"autre si nous ne posons pas au moins
deux ou trois questions avant? « Qu’est-ce que
tu as retenu de ce que le médecin nous a dit?
Comment te sens-tu? Veux-tu que nous en
parlions? » Et puis : « tu sais que je tiens a toi
et que moi aussi, ce qui t’arrive maintenant, ¢a
me touche, ¢ca me fait quelque chose, et je suis
prét a en parler avec toi. Veux-tu qu’on essaie?
Et si C’est trop pénible, dis-moi, on arrétera et
on reprendra plus tard. Je suis la pour toi. »
Rappelons-nous que les choses qui restent non
dites et qui tournent dans nos tétes sans étre
partagées prennent souvent des proportions
pires que la réalité elle-méme.

Cela ne veut pas dire qu’il faille, au sortir de ce
rendez-vous qui annongait le diagnostic main-
tenant connu, s’en parler a toutes les fois qu'on
s’adresse 'un a l'autre dans les heures et les
jours qui suivent. Bien siir que non. Ce serait
impossible a supporter. Il faut tendre a trouver
les bonnes occasions de partage des émotions
et des informations, se montrer ouvert et dis-
ponible, surtout si on décele un signal de
détresse. Cela suppose une antenne sensible
aux émotions de l'autre, une confiance raison-
nable en sa propre valeur humaine et en ses
moyens, tout en acceptant d’étre limité et failli-
ble. Ainsi, il faut reconnaitre qu’il est impossi-
ble d’étre toujours efficace, et se pardonner de
ne pas faire exactement « comme dans le livre »



— tout simplement parce que c’est irréaliste et
que ce n’est pas I'objectif que nous visons. J'in-
siste la-dessus, car le mur de la solitude et de
I'intimité de chaque étre humain, tous tant
que nous sommes, ne peut, et ne doit pas, étre
entierement percé ou franchi. Il est donc pos-
sible et acceptable que tout ne puisse pas étre
partagé. Mais il est indésirable que rien ne soit
partagé.

Vous venez donc d’apprendre que cette per-
sonne qui vous tient a cceur a re¢u un diagnos-
tic qui fait planer un gros nuage d’inquiétude
et d’incertitude. Vous étes tous les deux « son-
nés » et vous attendez la suite. Que va-t-il se
passer ensuite? Y a-t-il des traitements effi-
caces? Est-ce que ¢a va guérir? En combien de
temps? Vous savez maintenant tous les deux
que cette étape de l'investigation conduisant
au diagnostic est devenue la porte d’entrée
dans le systéme de soins. Pour le malade, qui
jusque la avait le sentiment, face a sa vie, d’étre
au poste de pilotage et d’étre bien en controle
des opérations, cela marque un retournement
majeur. Sa vie a basculé et cest quelquun
d’autre qui prend les commandes de sa vie.
C’est 1a une sensation fort désagréable qui
vous affecte vous aussi. Sa vie, et votre vie,
entrent dans une nouvelle dimension : celle de
la maladie et de traitements qui risquent de
durer plus longtemps que quiconque pourrait
le désirer.
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Et c’est sérieux. Une de ces maladies qui ont mauvaise
réputation dans les familles, les journaux, les médias.
Ce genre de maladie dont vous savez qu’on peut mourir.
En tout cas, vous sentez qu'une menace importante plane
au-dessus de sa vie, et que celle-ci ne sera plus vraiment
jamais la méme. Vous étes inquiet, vous vous demandez quoi
faire, quoi dire, comment agir. Vous aimeriez savoir déja
comment lire ses besoins, la réconforter. En fait, vous voulez
I'aider mais vous avez peur de commettre des erreurs.
Ce livre a une seule ambition : celle de vous aider a

‘ J ous venez d’apprendre qu'un étre cher est malade.

trouver le '['I‘Jil}'('l'l de vivre avec cette personne que vous
aimez et que vous souhaitez aider, au mieux de votre
compétence et de vos disponibilités. Sans recettes, mais avec
compassion et compréhension pour la grande richesse de
I'expérience humaine, y compris quand elle traverse I'épreuve
de la maladie. Un livre humain, un compagnon de route,
pour les hommes et les femmes qui accompagnent ceux et
celles qui sont atteints d'une maladie grave.

« Des la lecture des premiéres pages, j‘ai eu un grand
sentiment d‘apaisement et de reconnaissance. Comme
lorsqu’on participe a un échange, a une conversation
toute en douceur; lorsqu’on s’apercoit qu’on est compris
et que l'interlocuteur ou I'auteur devine ce qu‘on ressent,
ce qu’on vit. »

— Dr Marquis Fortin, préfacier
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