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Corps, femmes et féminité : le vécu des jeunes femmes atteintes
du cancer du sein au Nouveau-Brunswick

PIERRETTE FORTIN, ANNE CHARRON, JACINTHE BEAUCHAMP,
SYLVIE MORIN ET JOVANIE LAGACE

D’aprés les données les plus récentes du Service provincial d’épidémiologie,
547 femmes ont eu un diagnostique du cancer du sein au Nouveau-Brunswick en
2005. De ce nombre, 115 femmes (21 %) avaient moins de 50 ans. Le taux de
mortalité lié a cette forme de cancer étant en diminution depuis plus de vingt ans
(Société canadienne du cancer et Institut national du cancer du Canada 2008), il est
primordial de s’intéresser au vécu des survivantes afin de favoriser leur qualité de
vie a la suite des traitements. Notre recherche s’intéresse plus particulierement aux
femmes de 50 ans et moins étant donné que les recherches réalisées sur cette
population que nous considérons comme jeune pour étre atteinte d’un cancer du sein
sont plus rares (Leibsons-Hawkins 2004; Gould et autres 2006) et qu’il est
nécessaire d’investiguer leur vécu particulier. D’ailleurs, le rapport intitulé
Evaluation des besoins en recherche a caractére social dans le domaine du cancer
du sein au Nouveau-Brunswick (2007), produit par le Comité des femmes
survivantes du cancer du sein et ami.e.s, révele un besoin accru de connaissances
touchant précisément les jeunes survivantes de ce cancer si intimement lié a leur
féminité. Ce rapport rappelle que certaines problématiques acquiérent un sens
particulier pour ces femmes en raison de leur age, qu’il s’agisse de relations
conjugales, de soins aux enfants, d’image corporelle ou de déplacements pour les
traitements. Notre recherche globale a donc pour objet d’accroitre les connaissances
sur le vécu personnel, conjugal et familial des jeunes femmes francophones qui
étaient atteintes d’un cancer du sein au Nouveau-Brunswick et qui y ont survécu.
Une approche féministe nous a permis de saisir I’importance de I’atteinte au corps et
a la sexualité sur I’identité féminine, tandis que nous avons choisi le cadre théorique
de la qualité de vie de Ferrans et Powers (1992) pour prendre en considération le
vécu psychologique et social des survivantes quant a leur maladie et aux traitements
médicaux suivis (Addington-Hall et Kalra 2001). Il met en lumiere leur impact sur le
bien-étre global des personnes pour mieux répondre a leurs besoins et pour
améliorer la prestation des services de santé (Ferrans et Powers 1985 et 1992). Pour
ce faire, quinze femmes francophones de la province ont accepté de nous rencontrer
pour une entrevue semi-dirigée. L analyse de ces échanges nous a permis de mettre
en lumiére divers thémes. Un seul sera discuté dans le présent texte, soit I’impact de
la maladie et des traitements sur I’image et I’estime de soi des participantes qui sont
étroitement liées a leur identité de femme, de mére et de conjointe. Le relevé de la
littérature qui suit démontre la nécessité d’explorer le vécu particulier de ces
participantes, et ce, peu importe le type de traitement qu’elles ont suivi ou le stade
de leur maladie au moment de sa prise en charge.

Recherches féministes, vol. 23, n° 2, 2010 : 71-89
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Relevé de la littérature

A linstar de plusieurs féministes radicales (Braidotti 1990; Arac 1988;
Bartky 1990; Bordo 1989; McNay 1993; Sawicki 1991; Diamond et Quinby 1989;
Shilling 1993; Gatens 1996; Singer 1989), nous placons le foucaldisme en
convergence avec le féminisme parce que Michel Foucault développe, entre autres,
la thése que I’identité n’est pas une donnée de base, que le sujet n’est pas originaire,
mais qu’il se construit dans et par les rapports de force qui créent les mécanismes
objectivants de la normalisation. Nous pouvons ainsi affirmer ce que suggérait déja
Simone de Beauvoir (1949): nous sommes le produit de multiples facteurs
extérieurs.

Foucault le démontre dans I’Histoire de la sexualité (1976a, 1976b et
1976¢) : I’individu, a partir de son corps, est imprégné des formes historiques et
culturelles dominantes du soi qui déterminent les caractéristiques du désir, de la
masculinité et de la féminité. Bartky (1990), quant a elle, applique cette these a
I’identité sexuelle : nous naissons homme ou femme, mais nous devenons masculin
ou féminin par les rapports de force qui agissent sur le corps pour le contrdler.
Puisque les concepts de masculinité et de féminité ont été construits par un
processus d’exclusion mutuelle, I’individu est contraint d’adopter des
caractéristiques soit féminines, soit masculines, sans possibilité de concilier les
deux. Bordo (1989) affirme que, pour I’étre de sexe femelle, cette exclusion,
jumelée a une normalisation de son corps, est d’une importance notable dans la
mesure ol le pouvoir qui s’exerce sur son corps a I’effet d’un contréle social flexible
et durable. Comme I’identité sexuelle, avec I’apparition des discours normalisateurs
qu’ont été la médicalisation de la sexualité puis I’hystérisation du corps de la
femme!, est devenue le noyau central de I’identité personnelle, la femme s’est
trouvée soumise aux discours analytiques de la médecine, définie et constituée par sa
sexualité et par son corps. Les jeunes femmes qui ont été atteintes du cancer du sein
et qui y ont survécu sont fortement imprégnées de ces discours, car I’atteinte a leur
corps et a leur sexualité touchent leur identité tant féminine et maternelle que
conjugale.

! Foucault (1976a: 137) : « Hystérisation du corps de la femme : triple processus par

lequel le corps de la femme a été analysé — qualifié et disqualifié — comme corps
intégralement saturé de sexualité; par lequel ce corps a été intégré, sous I’effet d’une
pathologie qui lui serait intrinseque, au champ des pratiques médicales; par lequel enfin il
a été mis en communication organique avec le corps social (dont il doit assurer la
fécondité réglée), I’espace familial (dont il doit étre un élément substantiel et fonctionnel)
et la vie des enfants (qu’il produit et qu’il doit garantir, par une responsabilité biologico-
morale qui dure tout au long de son éducation) : la Mére, avec son image en négatif qui
est la « femme nerveuse », constitue la forme la plus visible de cette hystérisation ».
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De facon plus spécifique, le cancer est plus agressif et le pronostic est plus
sombre chez les jeunes femmes (Karami, Young et Henson 2007) et les récidives
sont plus fréquentes (De Bock et autres 2006). Le jeune age est également un facteur
de risque pour une plus grande altération de la qualité de vie (Knobf 2007) et une
détresse psychologique (Mehnert et Koch 2008). De plus, les jeunes femmes
bénéficient de moins de soutien social (Leibson-Hawkins 2004; Gould et autres
2006) et cette lacune aurait un impact sur leur qualité de vie (Knobf 2007; Arora et
autres 2007; Mols et autres 2005; Brown et autres 2007) et leur santé psychologique
(Mehnert et Koch 2008). Pour certains chercheurs et chercheuses, le soutien social
est un prédicteur de la qualité de vie (Mellon et Northhouse 2001) et est méme
reconnu comme un important déterminant des relations sociales en rapport avec la
maladie et I’adaptation (coping) (Hupcey 1998). Il est toutefois suggéré dans la
littérature que la diminution du réseau de soutien social chez les jeunes femmes
pourrait plutbt étre une stratégie d’adaptation, cette réduction étant associée a une
plus grande stabilité de I’humeur (Ashida et autres 2009).

De facon générale, le cancer du sein influe sur I’image du corps de la femme
atteinte (Graziottin et Rovei 2007) et, par conséquent, sur sa sexualité (Graziottin et
Rovei 2007; Walsh, Manuel et Avis 2005). Pour les femmes qui sont en couple, leur
perception a I’égard de I’engagement émotionnel de leur conjoint a la suite de la
chirurgie influence leur adaptation sexuelle, conjugale et émotionnelle (Walsh,
Manuel et Avis 2005). La réponse du conjoint a également un r6le dans I’adaptation
des femmes a leur cancer (Zapka et autres 2006). Or, certaines femmes voient la
communication s’effriter dans leur couple ou vivent une séparation apres le
diagnostic (Coyne et Borbasi 2007).

Le besoin et le manque d’information des jeunes femmes relatifs a la
sexualité, a I’adaptation et aux troubles liés aux traitements (Gould et autres 2006;
Barriere et autres 2007) sont souvent mentionnés dans la littérature. En fait,
I’information accessible concerne davantage les femmes de plus de 50 ans, celles-ci
étant la population cible des campagnes de prévention et de sensibilisation (Gould et
autres 2006). Or, la réponse aux besoins d’information a un impact sur la qualité de
vie (Knobf 2007), sur le fonctionnement émotionnel ainsi que sur le bien-étre social
et familial (Arora et autres 2002). De plus, le soutien informatif offert diminue avec
le temps chez les femmes de tous ages (Arora et autres 2007). D’autre part, certains
individus considérent que trop en apprendre sur leur cancer constitue une démarche
a risque dans leur cas, ce qui doit étre pris en considération par les professionnels et
les professionnelles de la santé afin de doser le soutien informatif a prodiguer a
chaque personne (Gallant 1997). Pour &tre en mesure d’analyser et de mieux
comprendre le vécu de ces jeunes femmes, nous avons retenu les grandes notions du
cadre théorique de la qualité de vie de Ferrans et Powers (1992).
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Le cadre théorique

Depuis plusieurs décennies, les recherches s’intéressant a la qualité de vie
ont occupé une place plus importante dans certains domaines spécifiques,
particuliérement en sciences sociales et en sciences de la santé (Moons, Budts et De
Geest 2006; Ferrans et autres 2005; Meeberg 1993; Zhan 1992; Siegrist et Junge
1989; Ferrans et autres 2005). Il semble que cet intérét grandissant pour ce concept
soit lié a une plus grande considération du vécu psychologique et social des patients
et des patientes concernant la maladie et les traitements médicaux (Addington-Hall
et Kalra 2001). Le domaine de I’oncologie ne fait pas exception, la mesure de la
qualité de vie faisant partie intégrante des recherches sur le cancer (Sloan et autres
2002; Travado 2006). L’évaluation de la qualité de vie permet de mettre en lumiére
I’impact de la maladie et des traitements sur le bien-étre de la personne, de méme
que sur son fonctionnement dans plusieurs sphéres (Frost et autres 2002). Elle méne
donc & une compréhension holiste de la situation de vie des personnes atteintes de
maladies diverses de la part de ceux et celles qui les soignent (Ferrans et Powers
1985; Ferrans 1990) et a une amélioration des services de santé (Ferrans et Powers
1985 et 1992).

Toutefois, le sens a attribuer a ce concept ne fait pas consensus (Ferrans et
Powers 1985; Campbell 1976), d’ou I’importance du choix d’une définition
conceptuelle et opérationnelle. D’une part, plusieurs auteurs et auteures concluent a
I’importance d’une évaluation subjective de la qualité de vie (Moons, Budts et De
Geest 2006; Meeberg 1993; Zhan 1992; Siegrist et Junge 1989; Travado 2006;
Ferrans et Powers 1985 et 1992; Campbell 1976; Campbell, Converse et Rodgers
1976). D’autre part, un nombre croissant semblent reconnaitre la nature
multidimensionnelle du concept (Zhan 1992; Siegrist et Junge 1989; Ferrans et
Powers 1985 et 1992; Campbell 1976; Bramston, Chipuer et Pretty 2005). Malgré
les propositions nombreuses au cours des années, une définition de la qualité de vie
en fait de satisfaction relativement a la vie semble se démarquer (Meeberg 1993;
Siegrist et Junge 1989; Ferrans et Powers 1985; Ferrans 1990). Toutefois, il est
impératif de ne pas se limiter a I’évaluation de la satisfaction a I’égard des divers
domaines de vie, car I’'importance de chacun varie d’une personne a I’autre (Ferrans
et Powers 1985 et 1992; Ferrans 1990). La satisfaction quant aux divers domaines de
vie doit donc étre pondérée en fonction de I’importance relative de chacun pour le
sujet (Ferrans 1990; Ferrans et Powers 1992).

La définition de Ferrans et Powers concernant la qualité de vie a donc été
retenue (1992 : 29) : « Le sentiment de bien-étre d’une personne qui résulte de sa
satisfaction ou de son insatisfaction a I’égard des domaines de vie importants pour
elle [traduction libre] ». Cette définition présente la qualité de vie comme un concept
multidimensionnel et subjectif, tout en considérant a la fois I’importance et la
satisfaction ressentie, ce qui correspond aux facteurs importants dans la
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conceptualisation de la qualité de vie tels qu’ils sont décrits dans la littérature
consultée.

L approche méthodologique

L’ objectif global de notre recherche consistait a explorer I’impact
psychosocial du diagnostic et des traitements du cancer du sein sur le vécu des
jeunes femmes en termes de défis personnels, conjugaux et familiaux et a
comprendre I’effet de I’éloignement des centres de traitement sur ceux-ci. Dans le
présent texte, un seul de ces themes sera abordé, soit I’impact de la maladie et des
traitements sur I’image et I’estime de soi des participantes qui sont étroitement liées
a leur identité de femme, de mere et de conjointe. Nous avons retenu I’approche
qualitative, par I’entremise d’études de cas multiples du type instrumental, pour
approfondir la description du vécu des participantes. Cette approche est définie par
Creswell (1997 : 61) comme « I’exploration d’un « systeme défini » ou cas (ou cas
multiples) sur une certaine période, par une collecte de données en profondeur,
détaillée, impliquant des sources d’information multiples riches en contexte
[traduction libre] ». L’étude de cas est dite instrumentale, car le cas sert a décrire le
phénomene étudié plutdt que d’étre une source d’intérét en soi. L’exploration de
plusieurs cas permet d’ailleurs de mettre en évidence les themes communs a
I’expérience d’une grande part des femmes atteintes du cancer du sein.

Nous avons mené notre recherche au Nouveau-Brunswick, province
majoritairement rurale et bilingue ou les francophones sont minoritaires, ce qui
représente environ 30 % de la population. Il existe plusieurs définitions du terme
« rural » : I’'important, selon Du Plessis et autres (2001), est de retenir une définition
qui s’aligne sur la question examinée. Pour les besoins de notre recherche, nous
avons opté pour une définition tenant compte de la distance du lieu de résidence par
rapport aux centres de traitement spécialisés. Par conséquent, le terme « urbain »
désigne les endroits a la périphérie immédiate (dans un rayon de 60 km) des centres
de traitement spécialisés. Ceux-ci se trouvent dans deux centres urbains, soit a
Moncton pour les francophones et a Saint-Jean pour les anglophones. Le terme
« rural » comprend tous les autres secteurs. Notons que les centres de traitement sont
tous deux situés dans le Sud-Est de la province, alors que la majorité des
francophones vivent dans le Nord. D’ailleurs, étant donné la proximité des centres
de traitement de la ville de Québec, il est parfois plus facile et rapide en fait de
distance pour certaines femmes francophones de se déplacer vers la province voisine
pour recevoir leurs traitements. Quoi qu’il en soit, la distance des centres de
traitement implique des absences prolongées du domicile pour les traitements de
radiation, et parfois méme pour la chimiothérapie. L’absence d’oncologue en
régions rurales entraine également des déplacements pour la durée du suivi.

Apres avoir obtenu I’approbation des comités d’éthique de I’Université de
Moncton et de I’Hépital régional Dr-Georges-L.-Dumont, nous avons mené des
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entrevues semi-dirigées auprés de quinze jeunes femmes francophones du Nouveau-
Brunswick. Les entrevues se sont déroulées sur une période de cing mois, soit de
juin & octobre 2008. Les criteres de recrutement des participantes étaient les
suivants : étre francophone, avoir recu un diagnostic du cancer du sein entre 2000 et
2006 alors qu’elles étaient agées de 20 a 50 ans, avoir subi des traitements de
chimiothérapie et ou de radiothérapie, étre mere ou désirer le devenir. Les
participantes ont été rencontrées en posttraitement et elles ont été recrutées par
I’intermédiaire des cliniques d’oncologie de I’Hépital régional Dr-Georges-L.-
Dumont, des groupes de soutien communautaire et des médecins. Une campagne
médiatique a également permis d’informer la population au sujet de notre recherche,
tout comme elle a invité les femmes visées a prendre contact avec nous. Le but était
de poursuivre le recrutement de participantes jusqu’a ce que la saturation des
données soit atteinte, c’est-a-dire le moment ou peu ou pas de nouveaux
renseignements émergent des données.

Apres une conversation téléphonique initiale, les entrevues ont duré de 1
heure et demie a 3 heures et se sont déroulées, pour la plupart, au domicile de la
participante. Les questions d’entrevue étaient ouvertes et chaque participante était
invitée a raconter son vécu. L’orientation directrice pour I’entrevue était donnée par
les questions suivantes :

1) « Parlez-nous de vous, de votre vie avant le diagnostic »;

2) « Parlez-nous du moment entourant le diagnostic »;

3) « Parlez-nous du traitement »;
4) « Comment s’est vécue cette période? »;

5) « Quelles ont été les conséquences de la maladie et des traitements sur
Vous? »;

6) « Quelles ont été les conséquences de la maladie et des traitements sur
votre famille?;

7) «Quels ont été I’'impact et les conséquences de la maladie et des
traitements sur votre travail? »;

8) « En termes de soutien, comment ¢a s’est passé pour vous? »;

9) « Selon vous, comment les services et le soutien pourraient-ils étre
améliorés? »;

10) « Comment s’est vécu votre retour au travail? ».

Les participantes ont également répondu a un questionnaire
sociodémographique et médical.

Les entrevues ont été enregistrées et transcrites en verbatim par une
assistante de recherche. Pour I’analyse des entrevues, la méthode suggérée par Stake
(1995) a été adoptée. Premiérement, les membres de I’équipe (chercheuse,
cochercheuses et assistantes de recherche) ont analysé les transcriptions pour faire
ressortir I’information pertinente par rapport aux questions énumérées plus haut. Ce
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processus a permis d’accumuler une trentaine de catégories. Deuxiémement, des
liens ont été établis entre ces catégories a I’intérieur des cas pour les regrouper.
Quatorze catégories majeures ont ainsi été codées dans le logiciel N-Vivo 8 et ont
été interprétées a la lumiére de la littérature pertinente.

Les résultats obtenus

Notre échantillon est composé de quinze femmes francophones du Nouveau-
Brunswick agées de 30 a 50 ans, I’age moyen étant de 41 ans. Six d’entre elles ont
de 30 a 40 ans, et neuf, de 41 a 50 ans. Toutes les femmes interrogées vivent une
relation conjugale, quatre sont conjointes de fait et onze sont mariées. Treize
femmes ont de un a trois enfants. Huit travaillent a temps plein, cing le font a temps
partiel et deux sont sans emploi. Trois vivent en milieu urbain, tandis que douze sont
en milieu rural. La plupart de ces femmes ont subi des traitements de chimiothérapie
et de radiation. Elles ont toutes pris du tamoxiféne et six ont subi une mastectomie,
dont deux doubles.

Des quatorze femmes qui ont subi des traitements de radiation, douze
habitaient loin du centre d’oncologie et ont di étre hébergées. Des onze femmes qui
ont recu des traitements de chimiothérapie, sept ont di parcourir plus de 100 km.
Deux ont été hébergées pendant les traitements, tandis que les autres ont fait le
voyage pour chaque séance. Le tableau qui suit résume le profil des participantes.
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Profil des participantes

Revenu familial / an
A 1:30 000 $ et moins
Age au |’ gef € " 2 : 30 000-50 000 $
Code moment Nombre dzgei?ar?rs au Niveau d’études | Activités 3: 50 000-70 000 $
du d’enfants td terminées exercées 4 :70 000-100 000 $
diagnostic el el 5:100 000 $ et plus
diagnostic
Milieu rural
Cas1 38 ans 2 12 et 23 ans Universitaire Travail, a 4
temps plein
Cas 2 33 ans 2 3et7ans Secondaire Au - 1
domicile
Cas4 48 ans 0 Secondaire Travail, a4 3
temps plein
Travail, a
Cas 6 33 ans 0 Secondaire temps 1
partiel
Cas 7 30 ans 2 2et5ans Universitaire Travail, a 9
temps plein
Secondaire Travail, a
Cas 8 45 ans 2 16 et 18 ans (quelques temps 3
années) partiel
Cas 9 49 ans 3 17, 23 et 24 | Universitaire Travail, a 5
ans temps plein
Universitaire Travail, a
Cas 10 | 48ans 2 20 et 22 ans (quelques temps 3
années) partiel
cas11 | 30ans 1 18 mois Universitaire Travail, a 5
temps plein
Travail, a
Cas12 | 44ans 3 ;r515 18 et 22 Secondaire temps 4
partiel
Cas 13 | 42ans 1 10 ans Secondaire Travail, a 3
temps plein
Travail, a
Cas15 | 39ans 1 14 ans Collégial temps 1
partiel
Milieu urbain
Cas3 44 ans 2 10 et 12 ans Universitaire Travail, a4 5
temps plein
Cas 5 50 ans 3 13,20 et 24 Universitaire Au - 4
ans domicile
Secondaire .
Cas14 | 42ans 3 14, 17 et 20 (quelques Travail, a4 3
ans B’ temps plein
années)

Parmi les themes majeurs qui ont ressorti, un seul sera présenté et analysé
ici, soit I’impact de la maladie et des traitements sur I’image et I’estime de soi des
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participantes, en particulier en ce qui a trait a leur identité de femme, de mére et de
conjointe.

L’image corporelle et I’estime de soi

L’image corporelle et I’estime de soi des participantes & notre recherche
apparaissent comme étroitement liés a leur identité de femme, de mére et de
conjointe. La mastectomie ou la tumorectomie a un impact important sur les femmes
I’ayant subie, tandis que I’alopécie est considérée comme une réalité plutét relative.
Quant a la prise de poids engendrée par les traitements et la diminution de la libido,
elles ont des conséquences directes sur leur image et leur estime de soi.

L’ impact de la mastectomie ou de la tumorectomie

Environ la moitié des participantes ont affirmé avoir éprouvé des difficultés
guant a leur image corporelle a la suite de I’ablation ou de la réduction de leur(s)
sein(s).

Certaines participantes ont mentionné avoir vécu un effet sur leur féminite,
lequel s’est traduit par le fait de se sentir « moins » femme, moins désirable, moins
féminine :

Il me manquait un sein, je n’étais plus femme. Je [ne] me voyais plus
comme une femme, il me manquait un morceau [...] j’haissais ce morceau-
14, j”haissais ce bout-la. (Cas 2)

[La] cicatrice au niveau du sein, ¢ca m’a beaucoup impacté. Parce que dans
ma téte, puis dans le temps, j’étais [...] un peu plus grassette que je le suis
aujourd’hui [...] puis, pour moi, c’était comme la seule partie de mon corps
qui était vraiment belle [...] ca m’a impacté au niveau de I’image de soi,
parce que [...] [je ne me] trouvais [plus] comme nécessairement désirable.
(Cas 11)

Mais les seins ¢a repousse pas [...] Ca c’était comme plate, tu sais, a long
terme. A court terme [...] t’es contente que la bosse pis le cancer ne soient
plus la. S’il a fallu qu’un sein soit coupé pour t’assurer ta survie, tu es préte
a I’faire, tu le fais pis c’est faite [...] Mais quand tu te déshabilles le soir, pis
tu vois ton corps avec des cicatrices au lieu des seins... (Cas 5)
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L’alopécie

Parmi les participantes qui ont relevé la question de la perte des cheveux, les
points de vue sont partagés entre I’acceptation (plus ou moins d’impact) et certaines
difficultés :

[C’Jest un grand changement [...] je pense qu’il faut [...] bien s’y préparer.
Moi j’ai été chanceuse, parce que [...] j’étais entourée [...] moi ¢a [ne] m’a
pas dérangé tellement. Je ne peux pas dire que ¢ca m’a dérangé, parce j’avais
la perruque. (Cas 3)

[Quand] tu perds tes cheveux, c’est [...] agacant, parce que [...] mais tu sais
que c’est pas pour longtemps [...] pis tu sais que les cheveux, ca va
repousser. Les cheveux, ¢a repousse [...] tu ris de ca, pis [...] ¢a devient une
farce du passé, tu sais. (Cas 5)

Pour ce qui est des difficultés, il semble que celles-ci soient davantage liées
aux réactions de I’entourage (principalement le conjoint et les enfants) qu’au vécu
de la participante elle-méme, c’est-a-dire qu’elle semble étre plus soucieuse du
regard et du vécu de son entourage :

[Ca] a été plus difficile [...] J’ai toujours eu un foulard pis si je n’avais rien
sur la téte, elle [petite fille] me demandait d’aller me mettre quelque chose
sur la téte. Elle n’aimait pas me voir avec rien sur la téte [...]. Mais les
cheveux, c’est juste des cheveux. Je peux le dire maintenant, mais quand ca
arrive, c’est juste des cheveux, mais céline, c’est une étape qui est difficile.
Un coup que tu les as tout perdus, tu passes a travers de ¢a. (Cas 7)

J’ai perdu mes cheveux tout [de] suite. J’ai eu un traitement de chimio [...]
plus de cheveux! Il n’en restait pas assez, mon homme m’a rasée. Quand
[les enfants] m’ont vue [...] Ca été dur! [...] lls ont ri sur le coup parce que
j’étais comique, mais aprés ca, ils ont braillé. Ca a été dur ca. Ca a €té le
plus dur. (Cas 2)

[Je] m’imagine ce que lui voyait [...] tu vois ta conjointe couchée a coté de
toi, pas de cheveux [...] Un moment donné, je me suis mis un petit bonnet
crocheté [...] lui ca le dérangeait [...] que je reste la téte nue [...] Il disait :
« Mets-toi de quoi sur la téte. » [...] Mes enfants non plus ils n’aimaient pas
vraiment me voir avec rien sur la téte. (Cas 9)
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La prise de poids

Le tiers des participantes ont mentionné avoir vécu difficilement la prise de
poids subséquente a la maladie, que ce soit en raison de la difficulté a éliminer cette
prise de poids ou encore & vivre cette situation comme un ajout a la maladie :

[La] seule chose que je n’ai pas aimé de mon cancer, c’est que j’ai engraisse
[...] de 30 livres; ¢a, j’ai pris ¢a dur. J’ai pris ¢a dur, parce que la [...] non
seulement tu as le cancer, mais en plus tu te tapes un 30 livres. (Cas 8)

[Les] traitements ont causé plusieurs problemes [...] Depuis ce temps-1a, j’ai
des problémes avec ma glande thyroide [...] j’ai eu un gros gain de poids;
j’ai pris comme 50 livres et plus [...] J’ai de la misére a [...] je ne me trouve
pas [...] belle femme. (Cas 15)

L’impact modérateur de la perception du conjoint

Malgré la réaction plus négative de certains conjoints devant I’alopécie, il
semble que I’acceptation et le regard positif du conjoint constituent une source de
soulagement pour certaines femmes. Il s’agit Ia d’une source de soutien émotionnel
importante qui peut tempérer I’impact qu’ont les traitements sur I’image et I’estime
de soi de la femme atteinte :

Il n’a jamais dit qu’il m’en manquait un [sein], il ne m’a jamais dit un mot
gue je n’avais pas de cheveux, que j’étais plus [...] pas belle. Jamais. Ca n’a
jamais changé [...] Il n’a jamais dit : « Va te faire faire ton sein. Tu devrais
y aller te faire faire un autre sein. » (Cas 2)

[Une] chose que j’me souviens durant les traitements [de chimiothérapie],
pis la [tu n’Jas [plus] un ch’veu [sur la] téte, [tu n’]as [plus] d’cils, [tu n’Jas
[plus] d’sourcils [...] mais [...] euh [...] & tous les jours [il] me disait que
j’étais belle [...] pis ¢a c’est seulement durant mes traitements. Aujourd’hui
[iI] va me dire que j’suis belle quand [je m’habille] pour une sortie ou [...]
tsé la « wow, t’es belle », mais durant les traitements, pas un cheveu [sur la]
téte, a tous les jours; y a pas une journée [qu’il ne] me I’a pas dit [...] que
j’étais belle. (Cas 11)

La sexualité
Bien que la plupart des participantes aient souligné que le conjoint faisait

preuve de sollicitude, que ce soit grace a I’attention démontrée, aux compliments, a
I’écoute, etc., plusieurs ont noté une diminution de la fréquence des activités
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sexuelles lors des traitements. Elles ont également souligné souffrir de conséquences
a long terme sur le plan sexuel, que ce soit la sécheresse vaginale, la baisse de libido,
le changement au niveau des sensations éprouvées (sein), etc. Ces changements
semblent étre expliquées par les participantes comme résultant soit de la prise de
médication (entre autres, le tamoxiféne) ou encore le fait d’avoir a subir des
chirurgies liées a la maladie (mastectomie, hystérectomie, etc.).

Voici ce que disent deux participantes a propos de la diminution de la
fréquence des activités sexuelles :

[A] 38 ans. tu es encore trés active sexuellement. Moi et mon conjoint, par
exemple, on était tres trés actifs, genre [...] euh, au moins cing fois semaine.
Pis la on est rendu peut-étre [...] [Iéger silence] une fois par trois semaines,
quatre semaines [...] Ca a un impact [...] sur ma vie [...] sur la vie de
couple [...] ca c’est sOr [...] une des parties que j’ai trouvé tres difficile, pis
que je trouve encore trées difficile [...] c’est [...] au niveau physique, ce qui
se passe apres [...] Comme, par exemple, la sécheresse vaginale [...] le
manque de libido. (Cas 1)

C’est certain que les relations sexuelles ont été moins fréquentes parce que
la chimio pis toute ¢a, ¢ca « maganne ». (Cas 7)

Deux autres participantes ont parlé des conséquences a long terme :

[Au] niveau de I’érotisme par exemple, au niveau de la relation, au niveau
de se coller pis toute ¢a, se flatter. Je lui ai dit: «[...] avant quand je me
collais contre toi, mes seins te touchaient, ca me donnait cette sensation-1a,
tu pouvais me caresser les seins, mais la tu n’as plus ¢a a caresser [...] tu
caresses une cicatrice a [la] place d’un sein I, ce n’est comme pas le méme
feeling » [rires]. (Cas 5)

[Aprés] que j’ai eu la deuxiéme mastectomie [...] j’ai eu la peur de [...] j’ai
eu des problémes avec I’intimité. Je ne voulais [...] j’avais de la difficulté
gue mon époux me Voit nue, puis si on était intime [léger silence] [...] je
gardais toujours comme le haut d’mon pyjama ou le haut de ma jaquette, je
ne voulais pas qu’il me [...] qu’il me voit la. Pis méme encore, quoi ca fait 6
ans et demi, je suis encore comme ¢a des fois. (Cas 15)

Le besoin d’information

Les participantes que nous avons rencontrées ont souvent di faire face sans
préparation a certains de ces changements et symptémes. D’ailleurs, plusieurs ont
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mentionné I’importance d’étre mieux informées des conséquences que peuvent avoir
les traitements sur leur corps.

En fait, le manque d’information quant aux implications potentielles des
traitements est flagrant, notamment en ce qui concerne les effets secondaires, les
séquelles et I’impact sur la sexualité :

[l n’y a aucune information [...] I’oncologue il ne va pas te dire : « Tu sais,
madame C., apres ceci, y va avoir ¢a, hein, y faut que tu t’attendes qu’il va'y
avoir une sécheresse vaginale, O.K.? Alors, si c’est le cas, il y a tel et tel
produit que tu dois éviter, il y a tel et tel produit que tu peux prendre, O.K.?
(Cas 1)

Cette information est pourtant cruciale pour la prise de décision quant aux
traitements :

[J°]ai trouvé [qu’il n’y] avait pas assez d’information sur les side-effects de
la pilule [tamoxifene], pis de se faire enlever des glandes sous le bras [...]
I’information sur les pilules j’aurais vraiment aimé en avoir; je ne sais pas si
j’aurais décidé d’en prendre, si j’avais toute eu I’information. (Cas 14)

L’analyse des résultats

Nos résultats vont dans le méme sens que ceux des études de Walsh, Manuel
et Avis (2005) ainsi que de Zapka et autres (2006) en faisant ressortir que
I’adaptation de la femme au cancer et a ses conséquences est directement liée a la
perception et au soutien émotionnel du conjoint. De plus, selon les résultats de
Mellon et Northhouse (2001), le soutien social permet de prédire la qualité de vie.
Etant donné I’importance du soutien du conjoint, celui-ci devrait étre inclus dans la
prise en charge.

De plus, nos résultats suggérent que les femmes sont moins préoccupées par
la perte de leurs cheveux que par I’atteinte a leur sein. Il faut également noter, une
fois encore, que leurs perceptions sont étroitement liées a celles de leur entourage.
En somme, lorsque leurs enfants et leur conjoint relativisent la perte de leurs
cheveux, elles font de méme. Il n’en demeure pas moins que certains conjoints et
enfants ont manifesté a leur femme ou a leur mére que I’alopécie a été une étape
ameére et peu banale de la maladie. Ils lui ont verbalisé ouvertement cette difficulté a
composer avec cet effet secondaire de la chimiothérapie et les rires nerveux du début
se changeaient parfois en pleurs et ils demandaient & ce que leur épouse ou leur mere
mette une perruque ou un petit bonnet. La perte de cheveux semble étre le facteur
situationnel ou le soutien émotionnel a été le moins présent et le moins actif de la
part du conjoint et des enfants. L’apparence externe de la personne atteinte comptait
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beaucoup a leurs yeux et le fait d’avoir un certain camouflage de I’alopécie rendait
probablement la personne « moins malade » dans leur schéme de pensée.

L’atteinte & leur sein ainsi que la prise de poids induite par la prise de
médicaments influent sur I’estime de soi des femmes, de méme que sur I’image
qu’elles ont de leur propre personne, ce qui rejoint les résultats de Graziottin et
Rovei (2007). Elles se sentent moins féminines, moins belles et moins femmes.
L’image corporelle demeure donc étroitement liée a leur identité féminine. Cela
nous amene a I’importance de fournir de I’information détaillée, compléte et sans
détour a I’égard des traitements et de leurs effets secondaires, et ce, non seulement
pour favoriser une prise de décision éclairée, mais également pour permettre aux
femmes de mieux se préparer psychologiquement et ainsi faciliter leur adaptation, ce
qui pourrait aussi avoir un impact positif sur leur qualité de vie.

Selon les résultats, les jeunes femmes qui étaient atteintes du cancer du sein
et qui y ont survécu ont un besoin de renseignements propres a leur vécu. Les
professionnels et les professionnelles de la santé doivent donc tenir compte a la fois
de I’&ge de la patiente et de ses préoccupations lors de la livraison de I’information,
particulierement en ce qui concerne la sexualité. Par ailleurs, conscientes que la
maladie et les traitements peuvent avoir un impact négatif sur leur vie conjugale, les
femmes visées souhaitent recevoir de I’information précise a ce sujet. Elles
constatent cependant que dans le domaine de la santé on hésite a aborder en leur
compagnie les questions liées a la libido et a la sexualité. Elles sont pourtant aux
prises avec ces réalités et souhaitent en discuter ouvertement, d’autant que la
réponse au besoin d’information influe sur la qualité de vie (Knobf 2007). Elles
souhaitent notamment qu’il y ait une meilleure prise en charge des conséguences a
long terme des traitements, en particulier lorsqu’il est question de la prise de
tamoxiféne. Nos résultats semblent indiquer que cela s’applique particuliérement
aux femmes plus jeunes. C’est une piste qui mérite plus ample exploration.

Les connaissances accrues concernant le vécu des jeunes femmes atteintes
du cancer du sein devraient permettre une meilleure réponse a leur besoin
d’information et, conséquemment, une optimisation ainsi qu’une individualisation
des services. Ceux-ci doivent répondre aux besoins des femmes atteintes en tenant
compte de leur réalité conjugale et familiale, tout en offrant également certains
services au conjoint et aux enfants. Ces changements pourraient également
contribuer a I’amélioration de la qualité de vie des patientes. Par ailleurs, tout
comme le suggere Taquet (2005), il serait important de former les professionnels et
les professionnelles qui travaillent dans le secteur oncologique afin que ces
personnes soient plus aptes a informer et a soutenir les femmes atteintes relativement
a I’impact de la maladie et des traitements sur leur sexualité. Bien que notre
recherche ait été réalisée au Nouveau-Brunswick, les résultats pourront éclairer ceux
et celles qui pratiquent dans I’ensemble du pays. Les systémes de santé différent
d’une province a I’autre certes, mais I’expérience particuliére des jeunes femmes que
nous avons rencontrées n’est pas une réalité exclusive a cette province maritime.
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Notre étude a cependant des limites étant donné la composition de notre échantillon,
soit exclusivement des femmes en relation de couple, et ce, méme si le recrutement
visait également des femmes célibataires. Des recherches plus approfondies sur le
vécu particulier des jeunes femmes célibataires devraient d’ailleurs étre menées pour
mieux circonscrire leurs besoins particuliers, d’autant que les préoccupations quant a
I’image de soi et a la sexualité prennent un sens particulier pour elles, tel que cela est
souligné par Gould et autres (2006).
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