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PLUS FORTE

DU SEIN

Face a la maladie, de plus en plus de patientes éprouvent le besoin d’exprimer leur ressenti
sur Instagram ou dans une association. Qu’est-ce qui les pousse a confier a des inconnues

ce gqu’elles traversent? Quatre femmes nous racontent comment prendre la parole les a aidées
a avancer sur le chemin de la guérison. Par Géraldine Dormoy Photos Marie Rouge

LAURE GUEROULT-ACCOLAS A VECU SON CANCER DU SEIN
bien entourée mais isolée. « C¥était en 2009, javais
39 ans, je vivais d | étranger avec mon mari et mes enfants,
a lépoque il n’y avait pas beaucoup de communication sur
les femmes jeunes touchées par cette maladie », se sou-
vient-elle. Lorsqu’elle rentre en France deux ans plus
tard, elle réalise que son sentiment d’avoir manqué
d’informations utiles est partagé par de nombreuses
femmes. En 2014, elle fonde Mon réseau cancer du
sein pour faciliter 'échange avec d’autres personnes et
I'acces a une information fiable. Sa plateforme digitale
rencontre un tel écho qu’elle I’a depuis déclinée, sous
le nom de Patients en réseau®, sur d’autres types de
cancer. Elle sait pourtant qu’oser verbaliser la maladie
n’est pas facile. « C'est pour cette raison que l'on veille a
séparer le monde des patients de celui des proches,
explique-t-elle. On puise de la force auprés des personnes
qui vivent la méme chose. Echanger entre pairs permet de
se ldcher et de dire quand ¢a ne va pas sans risquer d ef-
frayer ou de heurter l'entourage. » Un cocon protecteur

que plébiscite Anne-Vincent Salomon, pathologiste a
I'Institut Curie et présidente du comité scientifique de
Ruban Rose @: « Dire que l’'on a un cancer reste un
moment bouleversant, mais ce nest plus un signe de fai-
blesse. Lessentiel est de comprendre son parcours de soins:
deés que l'on sait oti 'on va aller, on a moins peur. En parler
entre patients permet de s approprier le sujet. »

AVEC UESSOR DES RESEAUX SOCIAUX, nombreuses sont
celles atteintes d’un cancer du sein a évoquer en ligne
leur quotidien sous les hashtags #cancerdusein ou
#kfighteuse. Les motivations d’Emilie, Magali, Marie-
France et Nina, que nous avons rencontrées, sont mul-
tiples: besoin de rompre I'isolement, de partager les
émotions et les questionnements, volonté de briser un
tabou, urgence a sensibiliser. Pour celles qui s’étaient
déja constitué une communauté avant la maladie, cela
implique en outre de composer avec les projections de
leurs abonné-es. « Parce que je suis influenceuse, les gens
s’imaginent que ma vie est parfaite, (suite p. 150) e«

Je nai jamais
recy autant

damour”

COMMENT AVEZ-VOUS DECOUVERT
QUE VOUS AVIEZ UN CANCER?
Aux toilettes, en juin 2020,

j'ai soudain cru que 'on me
transpergait avec un pic. A la
palpation, j'ai senti une boule. Mon
médecin traitant m'a auscultée,

a supposeé un kyste mais m'a fait
faire une mammographie. Une IRM
puis une biopsie ont confirmé

que j'avais un cancer du sein, triple
négatif.

COMMENT AVEZ-VOUS DECIDE
D’EN PARLER SUR INSTAGRAM ?
J'ai hésité. A I'époque, je ne
montrais que des photos sur mon
compte, suivi par deux mille
personnes. J'écrivais mon ressenti
face a la maladie dans un carnet,
mais ¢a ne me suffisait pas.

J'ai écrit mon premier post aprés
ma premiére chimio, a un rythme
frénétique. Tout ce que je retenais
est sorti.

QUELLES ONT ETE

LES REACTIONS ?

Je craignais de recevoir des
remarques ou des conseils, mais
les gens m'ont juste envoyé

de la force et des ondes positives.
Beaucoup de femmes m'ont avoué
qu'elles étaient passées par la
mais qu’elles n'en avaient jamais
parlé sur leur compte. Le sujet
reste tabou. D'autres ont eu du mal
ay croire: «Tout a l'air si bien

dans ta vie», m'écrivaient-elles,
comme si sembler épanouie pouvait
protéger de la maladie.

QU’EST-CE QUE CELA

VOUS A APPORTE ?

Je n'ai jamais regu autant d'amour.
La barriére entre réel et virtuel est
devenue floue, je ne m'adresse plus
a de simples pseudos. Pouvoir
échanger avec d'autres malades

a aussi été tres libérateur: avec

sa famille, on ne peut pas tout dire.
(*) @ninacamara
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MARIE-FRANCE MANOLIU* 67 ANS

"Notre combat
70US 1unit

COMMENT AVEZ-VOUS
DECOUVERT QUE VOUS AVIEZ
UN CANCER?

Lors d'une mammographie de
controle, en 2019. Mais ma fille
en avait eu un deux ans plus tot.
Je l'avais accompagnée, cet
univers m'était déja familier.

COMMENT AVEZ-VOUS DECIDE
D’EN PARLER SUR INSTAGRAM ?
Aprés ma tumorectomie, j'ai
commencé a aller sur ce réseau
social. Enormément de jeunes
femmes échangeaient sur leur
maladie mais, passé 65 ans,

il n'y avait pas grand monde.

Je trouvais important de laisser
mon témoignage.

QU’EST-CE QUE CELA

VOUS A APPORTE ?

Ce qui fait peur dans le cancer,
c'est de ne pas savoir. Dialoguer

avec des personnes qui sont
passées par la et qui sont guéries,
¢a donne un élan formidable.

On peut méme y parler de choses
trés privées: en ligne, les gens
sont vrais. Et disponibles!

Un jour, & 23 heures, alors que
j'angoissais au fond de mon lit a
I'idée de ma premiére chimio,
quelqu'un m'a répondu et a su
m'apaiser. Instagram m'a permis
de connaitre de magnifiques
personnes que je n'aurais pas pu
rencontrer autrement car nous

ne sommes pas de la méme classe
sociale, du méme age ou de la
méme origine. Face a la maladie,
ces différences s'oublient,

notre combat nous unit.

VOUS ETES SUR LE CHEMIN

DE LA REMISSION. POURQUOI
CONTINUER D’ECHANGER ?

Par envie de redonner ce que I'on
m’a donné. L'aprés-cancer est
difficile. En me montrant souriante,
j'espére encourager les
suivantes. Et puis, il y a des
personnes auxquelles on
s'attache !

(*) @le_crabe_de_manou

EMILIE DAUDIN®, 33 ANS

‘Gynécologues,

sages-jenimes,
| CoHiez vos
patientes !

COMMENT AVEZ-VOUS
DECOUVERT QUE VOUS

AVIEZ UN CANCER?

Trois mois aprés la naissance
de ma fille, j'ai senti une boule
dans mon sein droit. Elle me
faisait mal. J'en ai parlé a ma
sage-femme, mais elle a cru

a une déchirure musculaire.
Une seconde sage-femme a eu
le méme avis. La douleur ne
passait pas. Je suis finalement
allée faire une échographie
mammaire en octobre 2020.
Les examens ont révélé un
cancer du sein triple négatif,
trés agressif.

COMMENT VOTRE COMMUNAUTE
- PLUS DE 115000 ABONNE-ES
SUR INSTAGRAM - A-T-ELLE REAGI
A UANNONCE?

Ca a été une onde de choc. J'ai
recu des milliers de messages
privés. J'en ai parlé sur les réseaux
sociaux et sur mon blog®, mais
aussi dans un épisode de mon
podcast Pow[HER], afin d'inciter
a prendre sa santé en main. Plein
de femmes sont allées se faire
controler, et plusieurs m'ont a leur
tour annoncé leur cancer.

POURQUOI ETAIT-IL IMPORTANT
DE PARTAGER VOTRE EXPERIENCE
DE LA MALADIE?

J'ai voulu utiliser mon influence
pour démythifier le cancer. Quand
on évoque la chimio, on imagine
une femme malade au fond de son
lit. Mais la vie ne s'arréte pas pour
autant. Je voulais aussi alerter le
corps médical, qui pense souvent
qu'a moins de 40 ans, sans
antécédent familial, on ne peut pas
avoir de cancer du sein. Si, ¢ca
arrive. Gynécologues, sages-
femmes, écoutez vos patientes!

1. @emiliebrunette 2. thebrunette.fr



MAGAZINE TEMOIGNAGES

MAGALI FRUTOSO*, 42 ANS

On se confie
Dlus facilement
a des gens fqu o
ne connait pas

COMMENT AVEZ-VOUS
DECOUVERT QUE VOUS AVIEZ
UN CANCER?

Par autopalpation, en

septembre 2019. Les examens
ont révélé un cancer du sein
HER2 positif (forme de cancer
particuliérement agressive, ndlr).

AVEC QUI AVEZ-VOUS DECIDE
D’EN PARLER, EN DEHORS DE
VOTRE ENTOURAGE ?

J'étais tombée sur une publication
de I'association Jeune & Rose*,
qui aide les jeunes femmes

et dont le siege est pres de chez
moi, en Gironde. Aprés ma
premiére chimio, je 'ai appelée.
J'avais besoin d'échanger avec
quelqu’un qui avait déja vécu la
maladie. Mélanie, la cofondatrice,
m'a répondu. On a discuté
pendant deux heures, sans tabou
ni réle a jouer.
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L’ASSOCIATION DISPOSE D’UN
GROUPE FACEBOOK PRIVE MAIS
ORGANISE EGALEMENT DES
EVENEMENTS ET DES ATELIERS
DE PREVENTION...

Chaque support a son importance.

Pouvoir appeler quand on veut,
c'est 'essence méme du collectif.
Sur le groupe Facebook, on lit
des réponses a des questions
que I'on n'ose pas formuler.

Les rencontres, hyper-joyeuses,
permettent de se retrouver avec
bandeaux, perruques ou téte nue,
sans complexes.

POURQUOI VOUS ETRE ENGAGEE
A VOTRE TOUR?

Je souhaitais m'investir

dans une association depuis
longtemps. Apres ma
radiothérapie, j'ai proposé mon
aide pour les permanences
téléphoniques. Je me sentais
préte a écouter avec le recul
nécessaire. Je savais aussi que
I'on se confie plus facilement

a des gens qu’'on ne connait pas.
(*) jeuneetrose.com

* PLUS DE TEMOIGNAGES EN VIDEO SUR MARIECLAIRE.FR
ET RENDEZ-VOUS SUR INSTAGRAM POUR ECHANGER EN DIRECT
AVEC EMILIE DAUDIN ET GERALDINE DORMOY-TUNGATE.

<+« (suite de la p. 147) pointe Emilie Daudin, alias
@emiliebrunette sur Instagram. J ai voulu montrer que
¢a n'était pas le cas. »

TOUTES INSISTENT SUR LA BIENVEILLANCE ET LA SINCERITE
qui entourent ces échanges. « On entend beaucoup de
choses négatives sur les réseaux sociaux mais je nai jamais
essuyé la moindre remarque blessante », constate Marie-
France. Laure Guéroult-Accolas y voit 'expression
d’une sororité bétie contre un ennemi commun: « Les
malades livrent bataille et apportent leur soutien a celles
qui sont en premiére ligne. Elles s'encouragent, compa-
tissent, se félicitent des victoires. » Le ton est souvent
joyeux, voire teinté d’humour noir. « Dédramatiser per-
met de ne pas se laisser envahir par le cancer, note Anne-
Vincent Salomon. En rire, c’est le remettre d sa juste
place. » Comment, toutefois, se prémunir contre le
caractere parfois anxiogeéne de ces espaces de par-
tage ? Nina est membre des Triplettes, un groupe
Facebook réservé aux personnes atteintes d un cancer
triple négatif®: « A un moment, j’y ai appris la mort de
plusieurs membres. Je n’y allais plus, ¢ca me faisait trop
peur. » Elle a aussi su s’éloigner périodiquement d’Ins-
tagram: « Quand je regois trop de messages privés de
témoignages, je prends mes distances quelques jours. »
Laure Guéroult-Accolas invite chacune a respecter son
rythme et sa sensibilité. En cas de doute, «on peut com-
mencer d échanger en ligne quand les traitements sont
finis, pour bien gérer lapreés-cancer », suggére-t-elle.
Jusqu’a quand poursuivre les échanges? En général, la
reprise du travail est marquée par une moindre dispo-
nibilité, mais toutes ne se détournent pas pour autant
du sujet. En rémission d’un cancer du sein, Alexandra
Mariez a créé 'année derniére le compte instagram
@allons_y_prevention, sur lequel elle met chaque jour
en ligne le témoignage vidéo d'une personne atteinte
ou guérie d’un cancer. Elle n’envisage pas d’inter-
rompre son action. « J ai une mutation génétique, pré-
cise-t-elle. Cela m'obséde. Autant prendre le pouvoir sur
la maniére dont le cancer me prend la téte!» Elle a déja
un nouveau projet, sur YouTube cette fois. Magali, elle,
adécidé de devenir bénévole au sein du collectif Jeune
& Rose @. « Lassociation a changé ma vie, s’enthou-
siasme-t-elle. Ecouter, comprendre, donner de l'espoir a
mon tour mapportent beaucoup. » Nina aussi s’inscrit
dans une démarche d’entraide: «Jai réalisé que mon
expérience pouvait aussi permettre a dautres de mieux
savoir a quoi s attendre. » Fédérés, ces témoignages
aident les soignant-es a mieux se mettre a la place des
patient-es. La puissance du groupe s’exerce méme poli-
tiquement: en attente du Trodelvy, un médicament
innovant destiné aux personnes atteintes d’un cancer
triple négatif et dont le laboratoire américain n’assure
la distribution en France qu’au compte-gouttes, les
malades se sont mobilisées. Une pétition a recueilli
prés de cent mille signatures et sensibilisé les pouvoirs
publics. Une nouvelle preuve que 'union fait la force. o
1. patientsenreseau.fr 2. cancerdusein.org 3. Plus agressif,

il représente 10 & 15 % des cancers du sein et touche plus
particuliérement les femmes jeunes. 4. jeuneetrose.com



