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En l’espace de quelques jours,

le temps de réaliser les examens

nécessaires et d’en attendre les

résultats, un diagnostic de cancer

fait passer un corps, parfois

asymptomatique, du statut de sain

à celui de malade (Bataille, 2003).

Il arrive que la personne concer-

née ait l’impression que son corps

lui échappe autant parce qu’elle

se sent trompée par son propre

ressenti corporel en porte-à-faux

avec le diagnostic (lors d’un dépis-

tage sans symptôme préalable par

exemple), que parce qu’il va deve-

nir objet d’analyses et de soins

sous contrôle médical. Le bascule-

ment dans ce nouveau statut

social de malade s’accompagne

d’une stigmatisation (Goffman,

1975) liée à la pathologie elle-

même, exacerbée par l’inscription

corporelle de certains des effets

secondaires des traitements, et

notamment la perte des cheveux

induite par certaines chimiothéra-

pies (Institut national du cancer,

2005). Les traitements en oncolo-

gie marquent incontestablement

les corps, et ce, de manière parfois

durable lorsqu’une chirurgie est

nécessaire. Ce peut être le cas, par

exemple, pour un cancer du sein

où une exérèse partielle ou totale

est souvent préconisée.

Face à cette «†mutilation†», mais

aussi au caractère potentiellement

létal de cette maladie, à la com-

plexité des traitements et à la

lourdeur de leurs effets secon-

daires, des patients atteints de

cancer peuvent décider de s’enga-

ger dans le monde associatif pour

notamment rencontrer d’autres

patients ou anciens patients afin de

partager leurs expériences com-

munes et singulières. Comment,

dans de tels cadres associatifs, le

corps malade est-il appréhendé†?

La maladie, et à travers elle le

corps, constituent-ils uniquement

des supports de socialisation ou

sont-ils susceptibles de consti-

tuer des objets de politisation†?

L’histoire des formes de mobilisa-

tion des patients atteints de can-

cer dans le milieu associatif

montre que leur prise de parole

publique et revendicative est

récente tout en étant orchestrée

par l’association dominante de

l’espace, à savoir la Ligue natio-

nale contre le cancer, qui ne peut

se définir comme une association

de patients (Knobé, 2007).

Si la médiatisation des États

généraux des malades du cancer

(organisés par la Ligue nationale

contre le cancer, à partir de 1998)

semble construire la figure d’un

malade «†acteur politique†», il

s’agit plus souvent d’un malade

représenté par des personnes non

malades. L’engagement associatif

des patients atteints de cancer ne

se caractérise pas par un activisme

politique fort. Mais l’absence de

militantisme ne signifie toutefois

pas absence de militance, qui peut
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trouver dans le cadre associatif un

terrain d’expression (Szczepanski,

2003†; Ion, Franguiadakis et Viot,

2005). C’est pourquoi il nous a

semblé pertinent de porter notre

attention sur l’ordinaire de l’enga-

gement associatif de patients

atteints de cancer à travers

notamment les discours et les

interactions entre les différents

membres. Nous prendrons ainsi

appui sur l’exemple d’un collectif

composé essentiellement de

patientes ou d’anciennes patientes

atteintes de cancer du sein pour

montrer que la lutte contre une

certaine forme de dépossession†

1

du corps laisse apparaître des dif-

ficultés d’articulation entre

enjeux politiques et intérêts indi-

viduels (Boehmer, 2000). En

effet, l’atteinte de l’individu dans

son corps propre semble favoriser

les pratiques et les prises de posi-

tion individuelles dans les rela-

tions au monde médical qui

elles-mêmes peuvent servir de

point d’appui à l’expression de

revendications dépassant le cadre

du cas particulier.

Une association comme Europa

Donna-Forum France (EDFF),

créée en 1998, tient par exemple à

constituer un groupe de pression

politique†

2 en matière de cancer du

sein. Si le siège social de l’associa-

tion est parisien, il existe égale-

ment 11 délégations régionales

qui ne sont pas déclarées en tant

qu’associations indépendantes,

mais forment des antennes assu-

rant un fonctionnement local des

activités associatives. L’ouverture

d’une délégation nécessite l’exis-

tence d’un petit noyau de

quelques personnes prêtes à s’in-

vestir et surtout l’engagement

d’un «†référent médical†», c’est-à-

dire d’une personne, membre du

corps médical, qui représentera la

caution scientifique de la déléga-

tion. Chaque délégation dispose

d’une relative liberté quant à son

mode de fonctionnement et aux

actions qu’elle met en place.

L’organisation de conférences

grand public sur des thèmes liés

au cancer du sein reste toutefois

un objectif commun à l’ensemble

des délégations.

Les analyses qui suivent s’ap-

puient sur l’étude d’une déléga-

tion locale (DL) d’EDFF créée à

l’initiative de deux patientes

atteintes de cancer du sein. Une

réunion mensuelle est proposée,

constituant le cœur même de la

vie associative de la DL. Elle se

déroule invariablement en deux

parties†: une première partie

«†associative†» où sont discutés les

projets à venir, diffusées les der-

nières informations et accueillis

régulièrement des intervenants

sur diverses thématiques (méde-

cine chinoise, psycho-oncologie,

diététique, etc.) et une seconde

partie informelle et conviviale de

discussion autour d’un buffet

froid pour clore la réunion. Nous

avons réalisé des observations

participantes au cours de 17 de ces

réunions, d’avril 2006 à octobre

2007. D’une durée moyenne de

trois heures, ces réunions rassem-

blent entre 15 et 20 femmes qui

représentent les membres actifs

de la DL. Nous avons également

procédé au recueil d’entretiens

semi-directifs avec 14 membres de

la DL et 2 membres du conseil

d’administration d’EDFF (au

palier national). Parmi les 16 per-

sonnes interviewées, il y a 12

patientes ou anciennes patientes

atteintes d’un cancer du sein†

3.

L’ensemble de ces données empi-

riques sert de support d’analyse

aux développements à venir. La

première partie sera ainsi consa-

crée à la manière dont l’enjeu que

représente la personnification des

corps malades s’appréhende en

termes politiques tout en ren-

voyant à des stratégies indivi-

duelles de lutte contre le pouvoir

médical. La seconde partie s’inté-

ressera, quant à elle, à la question

de l’individualisation des corps

malades rendant difficile la désin-

gularisation des expériences, mais

servant sans doute de point d’ap-

pui à une construction sociale et

politique du libre-choix.

La personnification des corps
malades

L’annonce du diagnostic de can-

cer révèle certes une affection du

corps, mais renvoie aussi d’emblée

la personne concernée à son rôle

social de malade (Parsons, 1951).

Ainsi sont attendus de celle-ci un

certain nombre de comportements

jugés légitimes et adéquats comme

l’observance des prescriptions, par

exemple. Le pouvoir médical

s’exerce aussitôt et paraît renforcé

par l’utilisation d’un langage her-

métique (Cicourel, 2002) qui

accompagne une conception ana-

tomophysiologique du corps pré-
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dominante dans les sociétés occi-

dentales (Le Breton, 1990). Il

s’agit alors de traiter un corps

malade, voire plus précisément un

organe, un membre ou un tissu

malade. La personne disparaît,

comme s’il ne restait plus que son

corps, tel un objet (Callon et

Rabeharisoa, 1999).Ainsi, il arrive

même que le médecin verbalise

cette conception en parlant du

sein de la chambre X dont il doit

s’occuper. À ce propos, Mme H.

pense à réaliser un «†Gault et

Millau des phrases assassines

parce qu’il y a vraiment des

phrases qui résonnent en nous,

qu’on nous a dites et qui sont

inadmissibles, on ne devrait pas

entendre ça dans la bouche de

quelqu’un†», par exemple, «†tu fais

le sein de la 329†» ou «†revenez

quand vos résultats seront

meilleurs†» (femme, 45 ans, dia-

gnostic de cancer du sein en 2001,

récidive en 2005).

Ces relations avec les médecins

(Fainzang, 2006) amènent les

patientes interviewées à formuler

deux types de revendications ten-

dant à réaffirmer l’existence, au-

delà du corps malade, d’une

personne avec une vie sociale et

un ressenti psychologique propres.

Les premières de ces revendica-

tions concernent souvent le mode

d’interaction entre médecins et

patients. L’envie de ne pas être

assimilé à un simple objet, à un

corps réifié sans vie psychique,

s’exprime alors avec force. Les

patientes rencontrées manifestent

le souhait d’être considérées

comme des personnes à part

entière, comme des sujets capables

de réflexion et susceptibles

d’éprouver des sentiments contras-

tés face à l’annonce de leur mala-

die, non sans lien avec leur itiné-

raire biographique.

Je n’avais pas l’impression d’être

une patiente, enfin malade, j’avais

l’impression d’être un objet de sta-

tistique […]. C’est révoltant

comme on traite les femmes, vrai-

ment révoltant. Il y a quand même

des choses qui ne sont pas tout à

fait normales dans la manière dont

sont prises en charge les femmes

malades de cancer du sein […]. Est-

ce que c’est la multitude, parce

qu’il y a quand même une explo-

sion de cas de cancer, il y a pas

d’autre mot, est-ce que c’est la mul-

titude qui fait que les gens ne peu-

vent plus être soignés, je ne dis pas

correctement, mais avec une cer-

taine dignité, enfin même pas de la

dignité, mais ne pas prendre les

gens pour des… je sais pas moi…

Est-ce que c’est la masse qui fait

que ? C’est sûr qu’un médecin qui

voit défiler 30 personnes dans la

journée, il en à ras le bol, ça se com-

prend. (Femme, 50 ans, diagnostic

de cancer du sein en 2004)

On ne peut pas demander au

médecin, au chirurgien d’être psy-

chologue. Par contre, on pourrait

lui demander, enfin on pourrait

espérer une façon d’être, une façon

de faire […]. C’est une façon

d’avoir un regard sur le patient qui

prend davantage en compte la per-

sonne. (Femme, 44 ans, diagnostic

de cancer du sein en 2004)

La répétition de ces reproches

formulés par les patients atteints

de cancer, notamment à travers

les associations qui les représen-

tent, a abouti en France à leur

prise en compte dans le récent

Plan cancer 2003-2007 et à la for-

malisation d’un dispositif d’an-

nonce. En effet,

les patients et leurs proches qui ont

eu à faire face à l’épreuve du can-

cer le savent d’expérience : l’an-

nonce de la maladie constitue un

traumatisme. Cette annonce ne

doit plus être brutale et imperson-

nelle, comme c’est encore parfois le

cas, mais prendre en compte et sou-

tenir la personne, au-delà du seul

patient. (Mission interministérielle

de lutte contre le cancer, 2003 : 8)

Selon certaines patientes,

membres de la DL, l’entrée en

vigueur de cette mesure du Plan

cancer ne répond toutefois pas à

la question fondamentale de la

formation des médecins à une

approche plus «†psychologique†»

de leurs relations aux patients.

Je souligne par là, la difficulté des

médecins qui n’ont pas fait de

développement personnel, qui

n’ont pas fait de cours de psycholo-

gie, qui eux-mêmes ont leurs

propres limites sur lesquelles on ne

les fait pas travailler du tout. Le

dispositif d’annonce, il peut être

écrit en 25 langues et en 36 exem-

plaires et en 36 modèles, ça ne

changera rien au niveau d’évolu-

tion personnelle du médecin qui

doit faire l’annonce. C’est là qu’il y

a quelque chose à faire. C’est aider

les médecins, leur donner des cours

de psycho, leur donner l’occasion

de faire des techniques de commu-

nication pour aller plus loin.

(Femme, 44 ans, diagnostic de can-

cer du sein en 2004)

Ces demandes concernant la

nature des interactions médecin-

patient s’accompagnent parfois

d’un deuxième type de revendi-

cations davantage relatif à la

manière de concevoir le traite-

ment même de la maladie. Il

s’agit de prendre en compte la

personne dans sa globalité et de

combattre une tendance au mor-

cellement du corps et à la dicho-

tomie entre corps et psychisme.

Ces critiques essentiellement

adressées à la médecine allopa-

thique sont renforcées par le

95

LSP 59-15  29/05/08  10:31  Page 95



vécu d’expériences plus satisfai-

santes à travers le recours à des

thérapies complémentaires où

une prise en charge globale et

une qualité relationnelle sont

proposées (Dilhuydy, 2004). Ce

plaidoyer pour les médecines

complémentaires constitue un

des chevaux de bataille de la DL

et renvoie à plus d’un titre à des

enjeux politiques concernant

autant le possible rembourse-

ment par la sécurité sociale du

recours à ce type de soins pour

offrir un accès à une plus large

population, que l’officialisation

d’une probable complémentarité

entre traitements allopathiques

et non allopathiques.

En fait, moi, j’apprends à vivre avec

une maladie chronique, puisque j’ai

des métastases osseuses. Je suis

malade depuis mars 2005. J’étais en

fauteuil roulant, je ne marchais

plus, j’étais en béquilles, mainte-

nant je bouge de nouveau prati-

quement normalement. Je n’ai pas

été opérée, parce qu’à l’IRM il n’y

avait plus rien, donc il ne s’agissait

pas d’opérer. J’ai fait une

chimio[thérapie], j’ai fait une

radiothérapie et je fais de la méde-

cine chinoise. Visiblement la com-

binaison fonctionne bien. C’est

pour ça aussi que je suis référente

des médecines parallèles dans [la

DL] parce que c’est quelque chose

qui fonctionne et pas seulement la

médecine chinoise, d’autres choses

également. […] Bon pour moi, l’ef-

fet a été de bien supporter la chi-

miothérapie ça c’est sûr. […] C’est

la combinaison des deux traite-

ments, le traitement occidental

allopathique et le traitement chi-

nois. Et je ne peux pas dire ce que

fait l’un ou ce que fait l’autre. C’est

les deux qui vont ensemble, qui

font que je suis malade, mais je vais

bien. (Journal de terrain, octobre et

novembre 2006 ; femme, 44 ans, dia-

gnostic de cancer du sein en 2005)

L’organisation, par l’associa-

tion, d’une conférence grand

public sur le thème de l’homéo-

pathie aurait ainsi contribué à la

mise en place d’une consultation

d’un homéopathe au sein d’un

service d’oncologie. Mais au-

delà des enjeux politiques et des

probables retombés d’une mobi-

lisation collective pour une

reconnaissance institutionnelle

des médecines complémentaires,

ou du moins de certaines d’entre

elles, il semble que le recours à

ce type de thérapies soit aussi

l’expression de stratégies indivi-

duelles de lutte contre le pouvoir

médical.

Bien que fortement mis en

avant par l’association, le recours

à ce type de thérapies n’est pas

partagé par l’ensemble des

membres actifs et, même parmi

ses adeptes, il est possible de dis-

tinguer une gradation de l’usage

de ces thérapies en fonction, d’une

part, de la position sociale des

patientes, et d’autre part, de leur

trajectoire de maladie. La promo-

tion et la pratique de ces thérapies

sont plutôt l’apanage des

membres exerçant une profession

intermédiaire ou une profession

de cadre. Le recours à des théra-

pies complémentaires semble

d’autant plus important, en

termes de nombre de thérapies

usitées et de fréquence de

consultation, que le capital cultu-

rel (Bourdieu, 1979) est égale-

ment élevé. Ainsi, les plus

diplômées semblent être celles

qui formalisent le plus ce type

d’usage sur un mode d’opposi-

tion à une vision allopathique

unique, mais aussi celles qui récu-

sent le plus une vision purement

corporelle de l’apparition†

4 et du

traitement de leur cancer. Le

recours à ces thérapies apparaît

alors comme une stratégie indivi-

duelle de lutte contre le pouvoir

de guérir (Fassin, 1996) incarné

par la médecine allopathique.

Chaque membre construit son

propre parcours de pratiques

thérapeutiques complémentaires

essentiellement pour «†promou-

voir une rationalité différente

dans l’approche de la maladie†:

refus des explorations et théra-

peutiques “agressives”, respect

de la “nature” et de la “person-

nalité”, traitement du “terrain”

et pas seulement de la maladie,

référence à une harmonie géné-

rale de l’univers, etc.†» (Elzière,

1986, 79). Cette volonté de per-

sonnification du corps malade,

où est mise en avant l’unité du

corps, du psychisme et de la vie

sociale de la patiente, paraît aussi

d’autant plus accentuée que la

trajectoire de la maladie s’inscrit

dans une durée longue et peut

être qualifiée de trajectoire des-

cendante (Ménoret, 1999) avec

récidive(s), voire généralisation

de la maladie. Dans une telle

conception unitaire de la per-

sonne malade, le cancer peut

même, pour quelques patientes,

s’appréhender comme un bien-
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fait. Le cancer est alors considéré

à la fois comme le symptôme cor-

porel de troubles d’une autre

nature (affectifs ou psycholo-

giques par exemple) et comme le

signal d’alarme indiquant la

nécessité de questionner et de

réduire ces troubles. Mme P.

explique ainsi la provenance de

son cancer†:

C’était à cause du stress et des

angoisses que j’ai eus avec ma

mère. J’ai pris trop à cœur. Je

devais aussi suivre mes filles parce

[…] qu’elles étaient à l’école et tout

ça. […] J’avais un changement de

travail aussi. […] J’avais tout ça qui

était ensemble. En une année

j’avais le tout […] Ç’a été un fac-

teur pour déclencher. Le fait aussi,

bon en même temps, j’avais la

ménopause, il faut aussi le dire et la

ménopause y est aussi pour

quelque chose. Et la ménopause,

les hormones qui ont commencé à

travailler avec tout ça ensemble.

[C’est en comprenant d’où vient le

cancer] qu’on peut le combattre

[…]. Je vais agir d’une autre

manière pour ne pas être stressée,

en faisant de la sophrologie, en fai-

sant ceci, cela. (Femme, 54 ans, dia-

gnostic de cancer du sein en 2005)

Mme F. estime que son cancer

est un véritable cadeau :

Je crois que si je suis tombée

malade, maintenant je comprends

pourquoi, c’était pas par hasard, il y

avait un tas de choses, je souffrais

d’un tas de choses et j’avais du mal

à gérer mon stress. Et puis, une fois

que je suis tombée malade, pour

moi c’était un cadeau. […]

Maintenant je le vois [comme un

cadeau]. J’ai appris un tas de

choses et je continue à apprendre.

C’est un voyage. […] Je suis recon-

naissante même [d’avoir eu un can-

cer]. Quand je dis ça aux gens, ils ne

peuvent pas me comprendre […] Je

peux remercier mon cancer de

m’avoir donné une grande leçon de

la vie, de m’apprendre à me recon-

necter avec une véritable spiritua-

lité, un véritable soi qui est moi, là

en dessous qui a été enterré, enfoui

en dessous d’un ego fictif avec

lequel je vivais pour survivre tous

les jours, dans le monde de tous les

jours. Là, je vois la vie tout à fait

autrement. Et, je n’ai même pas

peur de la mort. Avec ça, quand on

est vraiment branché là-dessus, on

n’a pas peur. (Femme, 55 ans, dia-

gnostic de cancer du sein en 2004,

récidive en 2006)

L’individualisation des corps
malades

La personnification des corps

malades est parfois pensée en

termes politiques par la formula-

tion de revendications†

5 concernant

le mode de prise en charge des

patientes et la nature de leurs rela-

tions aux médecins. Mais elle

apparaît aussi comme l’expression

de stratégies plus individuelles que

collectivement constituées, dans la

mesure où ne semble pas émerger

une parole collective structurée

(Ménoret, 2002†; 2006) autour de

ces questions, susceptibles d’inter-

peller les pouvoirs publics. La

question du rôle de l’environne-

ment associatif dans la politisation

des discours (Duchesne et Haegel,

2001†; 2004) a déjà fait l’objet

d’études contrastées. Les associa-

tions pourraient ainsi former des

lieux d’évitement du politique et

de fixation sur les problèmes

concrets et immédiats que l’asso-

ciation se propose de résoudre au

quotidien (Eliasoph, 1998) ou, au

contraire, constituer des lieux de

socialisation propices à la politisa-

tion (Mayer, 2000).

L’observation du fonctionne-

ment pratique de la DL, à travers

les interactions qui s’y déroulent,

permet ainsi de mieux cerner les

processus d’évitement de la poli-

tisation des discours (Hamidi,

2006). La réunion mensuelle de la

DL, fortement basée sur l’idée

d’un partage d’expériences

vécues, constitue un véritable

moment «†entre soi†» (Barbot,

1995), que le rappel fréquent

d’une certaine convention de

confidentialité†

6 ne manque pas

d’accentuer. Ce mode de fonc-

tionnement permet certes aux

différents membres d’aborder

des aspects très personnels liés à

leurs traitements ou à leurs

angoisses, mais a comme contre-

partie une absence fréquente de

montée en généralité renforcée

par l’idée que «†chaque cas est

unique†». L’accent est porté sur la

singularité des expériences par

l’expression des parcours et des

ressentis personnels empêchant

un travail de désingularisation,

préalable nécessaire à la montée

en généralité. La maladie, parce

qu’elle porte atteinte à l’intégrité

corporelle propre de chaque

patiente, paraît alors ne pouvoir

se concevoir que comme une

question individuelle. Le thème

de la reconstruction mammaire

l’illustre parfaitement.

Voici des extraits d’un échange

entre plusieurs membres de l’as-

sociation (journal de terrain, mars

2007)†:

M. : J’ai continué mon travail artis-

tique. Je me suis lancée […] sur un

travail sur l’amazone vraiment,

quoi. Donc, je fais de la sculpture.

[…] C’est énormément de travail,

mais c’est un truc de réflexion qui

m’est venu en discutant souvent

par rapport à la reconstruction, en

se disant que c’est pas forcément

une nécessité hein et que même si

[…] on décide de ne jamais se

reconstruire et de rester ama-
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zone… Moi, je me dis que je n’ai

pas envie pour le moment [de me

faire reconstruire], mais je trouve

intéressant de réfléchir sur le fait

d’être une amazone et d’être peut-

être une espèce de mutante […].

C’est pas forcément moche d’avoir

qu’un sein, c’est surtout le regard

de l’autre qui est important, enfin

qu’on a du mal à supporter quoi.

Mais peut-être que si on l’affirme

avec plus de volonté, de conviction,

peut-être qu’on a le droit de citer

aussi, les femmes qui ne se font

jamais reconstruire. Je ne sais pas si

je me fais bien comprendre†?

(Femme, 50 ans, diagnostic de can-

cer du sein en 2005)

T. : C’est très intéressant, ce que

vous dites. (Femme, 63 ans, référent

médical)

R. : Moi, parallèlement je travaille

sur un autre projet, sur les ama-

zones. C’est avec une femme artiste

qui a aussi écrit un livre […] C’est

exactement pour ça, pour essayer

de changer le regard sur le corps de

femmes amazones. Elle a pris la

décision très fermement de ne pas

se faire reconstruire et d’essayer

vraiment à travers l’art, la peinture,

la photographie, la sculpture, et

l’audiovisuel de monter une expo

itinérante. (Femme, 54 ans, dia-

gnostic de cancer du sein en 2004)

M. : On n’est pas obligé de se

reconstruire, ce n’est pas une obli-

gation. Et même franchement

après la conférence [sur la recons-

truction mammaire], j’ai trouvé ça

assez moche, plastiquement par-

lant. […] Je ne veux pas dire que ce

n’est pas bien, chacun fait ce qu’il

veut, mais pour moi…

T.†: Mais chacun a un chemin et son

chemin est différent, mais chaque

chemin aussi peut aider les autres.

[…] Pour l’instant, et d’ailleurs,

vous pouvez encore changer d’avis,

c’est le chemin que vous avez

trouvé et je trouve ça très intéres-

sant.

R. : C’est l’idée qu’on ne la voit

jamais l’amazone, on la cache. Et

de montrer le corps vraiment dans

son état et d’avoir la possibilité de

confronter le regard des autres,

c’est pour ça que chaque personne

trouve son chemin à travers ce

travail.

M. : Est-ce que c’est différent si on

vous enlève les deux seins. Chaque

fois je me dis si on enlève les deux

seins…

T. : Ça existe et il y en a qui préfè-

rent, qui ont choisi, qui n’ont pas

demandé de reconstruction et qui

ne se cachent pas de ça, qui ne por-

tent pas de prothèses. Et qui arri-

vent justement, comment dire, à

recevoir le regard des autres sans

que ça soit gênant […]. Au départ,

on a l’impression qu’il faut une

force de caractère très importante,

mais je crois que c’est un chemin

dans sa tête aussi.

S. : Ça dépend du milieu social. Ça

dépend si tu es mariée, si tu es céli-

bataire. Ça dépend de beaucoup de

choses. Une femme qui est céliba-

taire n’y accordera peut-être pas la

même importance qu’une qui vit

en couple. (Femme, 56 ans, diagnos-

tic de cancer du sein en 2005)

T. : Celle que je connais, elle était

en couple. […] Chaque personne a

sa façon de vivre à la fois le pro-

blème de la maladie et […] ensuite

l’image de son corps. Et ça, c’est

tout un travail à faire qui est très

personnel. […] Le besoin de

reconstruction est quelque chose

de très personnel. Il n’y a pas une

chose qui est mieux qu’une autre,

ce sont des choix différents qui sont

fonction surtout, pas tellement je

pense du mode de vie ou de l’en-

tourage, mais de la vision de son

corps personnellement. C’est-à-

dire être capable de voir son corps

et de le supporter, d’être bien avec,

de vivre avec cette nouvelle image,

avec ou sans reconstruction selon

les personnes.

Cette tendance à individualiser

le rapport au corps malade au

point de ne pouvoir en parler en

termes généraux, alors même que

nombre de patientes expriment

des parcours et des interrogations

similaires (par exemple, doit-on

ou non procéder à une reconstruc-

tion mammaire†? Quelle tech-

nique de reconstruction choisir†?

Quel est le résultat esthétique

escompté†?) semble également

servir de point d’appui à une

construction sociale et politique

du libre-choix. L’idée sous-jacente

est celle d’un patient capable d’ef-

fectuer des choix en son nom

propre dans la mesure où il s’agit

avant tout de son corps (et par

extension, de sa vie). Ainsi, les

patientes interviewées prennent

position pour et pratiquent le

libre-choix du médecin, du lieu de

soins, des traitements prescrits,

des traitements complémentaires,

etc.

Alors, il y a des gens qui vont suivre

leur médecin tout simplement

parce qu’ils ont leur gynéco par

exemple qui leur dit, vous avez un

truc, je vous propose d’aller chez

untel, de prendre rendez-vous,

donc ils vont suivre une équipe. Et

puis, il y en a d’autres qui préfèrent

faire leur choix eux-mêmes.
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Pourquoi on ne ferait pas nos choix

si les équipes ne font pas la même

chose. Parce que suivre une équipe,

c’est suivre des techniques, des pra-

tiques, c’est choisir un lieu, c’est un

tas de choses hein. Alors, est-ce

qu’il faut proposer aux gens ? Moi,

je suis persuadée que oui parce que

ce qui me dérange, c’est que les

équipes ne font pas la même chose.

Dans la mesure où chez l’un on a le

ganglion sentinelle 7 et chez l’autre

non, il faut donner le choix aux

gens. On n’a pas le droit. Or, ça

aujourd’hui ça se pratique couram-

ment. On envoie des femmes ici ou

là et puis elles auront ou elles

auront pas un ganglion sentinelle.

Elles ne savent même pas que ça

existe. Elles auront ou elles n’au-

ront pas une tumorectomie, parce

que le chirurgien est pressé. Une

tumorectomie, ça prend beaucoup

de temps, etc. Ou parce que le chi-

rurgien… a peut-être tout intérêt à

enlever un sein parce qu’il va le

reconstruire et que ça lui rapporte

de l’argent. (Femme, 44 ans, dia-

gnostic de cancer du sein en 2004)

Comme dans le monde associa-

tif en général (Barthélemy, 1994),

on constate une surreprésenta-

tion des catégories moyennes

salariées parmi les membres actifs

de la DL†

8. Et il est vrai que les

revendications concernant l’accès

plus facile à l’information et

l’idée de relation de partenariat

avec les médecins sont davantage

portées, dans le milieu associatif,

par les membres des classes

moyennes diplômées (Pinell,

2004). Un constat identique peut

être établi pour la DL. Tous les

membres ne formalisent toutefois

pas leur conception du libre-

choix de manière semblable. Pour

la plupart d’entre elles, c’est la

figure du patient, acteur ou ges-

tionnaire (Barbot, 2002) de son

traitement qui prédomine. Le

libre-choix s’exerce alors par l’ac-

cès à des informations concer-

nant la maladie qu’elles soient

d’ordre médical ou personnel (à

travers le vécu des unes et des

autres). L’accès à l’information

permet de la sorte une réappro-

priation par le patient de sa mala-

die en s’affirmant acteur de la

relation thérapeutique et non plus

seulement objets de soins (Soum-

Pouyalet, Dilhuydy, Hubert et

Kantor, 2005). Être acteur de son

traitement consiste à devenir un

interlocuteur crédible face au

médecin par l’accumulation de

connaissances relatives à la mala-

die. Il ne s’agit pas de s’opposer

au médecin, mais de se position-

ner comme un partenaire averti,

même des aspects médicaux les

plus complexes.

Le fait d’avoir beaucoup d’infor-

mations […], j’ai l’impression de

participer à ma guérison […]. Et ça,

je ne suis pas sûre que ça aurait été

le cas si je n’avais pas eu de contact

avec cette association. De faire une

démarche, de faire quelque chose

d’actif, et de ne pas rester passive

par rapport aux traitements, en me

disant je subis, alors que là il y a

quelque chose, je suis acteur, et je

crois que c’est grâce à Europa

Donna. […] Le corps médical, je le

vois aussi différemment par rap-

port à avant ma maladie. Avant, le

médecin, c’est celui qui savait tout

et puis, moi, j’étais l’ignorante.

Donc lui, il prenait les décisions

[…]. Maintenant, le médecin, il

répond à mes questions, j’ai le droit

de savoir exactement, de com-

prendre les faits, les traitements.

(Femme, 48 ans, diagnostic de can-

cer du sein en 2005)

Le libre-choix renvoie aussi à la

figure du patient, expert de sa

maladie ou expérimentateur

(Barbot, 2002) pour qui la prise en

charge autonome du mal va jus-

qu’à l’acquisition d’un savoir

scientifique et technique rivalisant

avec celui du médecin et confé-

rant au patient le statut d’autosoi-

gnant (Pierret et Herzlich, 1984).

La connaissance pratique du

milieu médical que confèrent par

exemple l’exercice de professions

paramédicales ou l’accompagne-

ment antérieur d’autres patients,

amis ou membres de la famille,

incite à de telles prises de posi-

tion. Mais il semble que cette

expertise soit aussi liée à la forme

chronique que peut prendre la

maladie (Baszanger, 1986). En

effet, la figure de l’expert autosoi-

gnant est d’autant plus mise en

avant que la trajectoire de la

maladie est caractérisée par sa

chronicité due aux parfois mul-

tiples récidives. Ainsi, certaines

patientes interviewées cherchent

autant à obtenir des informations

médicales et scientifiques sur leur

pathologie, à négocier la prescrip-

tion ou la non-prescription de cer-

tains traitements, qu’à exercer

leur libre-choix en matière de trai-

tements complémentaires†

9.

[En consultation] j’ai toujours ma

liste de questions. On sent bien

qu’on les embête […]. J’ai quand

même appris à gérer mon dossier.

C’est vrai que je connais mon dos-

sier par cœur et donc je peux très

bien leur dire : “Mais non c’est à

telle époque qu’est apparu ça et

j’avais tel traitement”. [Quant aux

traitements complémentaires], de

toute façon, moi j’avais déjà

recours à l’homéopathie avant,

donc ça me semble évident de

continuer dans ces moments-là.

Donc effectivement, j’ai continué.

Et euh… qu’est-ce que j’ai fait

d’autre… J’ai fait du taï-chi. Je suis

allée voir un psy… Donc la

sophro… Acupuncture. Et là en

fait, j’ai commencé de la médecine

chinoise depuis un mois. En com-

plément. […] [Pour] pallier les
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effets secondaires et puis récupérer

plus vite quoi. Parce que ça fait

quand même un an que je suis

empoisonnée et bon ben là je com-

mence vraiment à tirer la langue, je

sens que j’ai vraiment besoin d’être

regonflée. Et surtout là avec ces

problèmes respiratoires, comme dit

j’ai vécu deux mois d’enfer avec

une respiration très haute où j’étais

essoufflée rien que d’aller au bout

du couloir. (Femme, 45 ans, dia-

gnostic de cancer en 2001, récidive

en 2005)

La tendance à individualiser les

corps malades se présente dans

les discours des patientes par la

mise en avant du caractère indivi-

duel du rapport au corps malade

(parfois transformé, voire mutilé,

en cas de mastectomie, par

exemple) et de la trajectoire de la

maladie. Cette individualisation

freine la politisation des discours

concernant notamment la possibi-

lité d’un accès libre aux informa-

tions ayant trait aux aspects

médicaux, scientifiques ou institu-

tionnels de la prise en charge et

des traitements, susceptibles d’en-

courager des choix éclairés. La

confrontation d’expériences

vécues dissemblables donne

autant des points d’appui à ce

type de revendication, qu’elle sert

de prétexte à l’adage selon lequel

chaque cas est unique. Les reven-

dications de libre disposition de

son corps et de libre-choix des

traitements correspondent ainsi à

des stratégies d’acteurs dont l’en-

gagement associatif permet l’ex-

pression publique (même au sein

d’une arène restreinte) de ces

prises de position†

10, mais aussi

leur renforcement par l’acquisi-

tion de nouveaux savoirs formels

ou informels sur la maladie (à

travers le partage d’expériences

singulières).

À la suite d’un diagnostic de

cancer, le corps devient objet de

soins rendant la personne invisible

d’une certaine manière, dans la

mesure où sa personnalité ou son

itinéraire biographique semblent

évincés de la relation thérapeu-

tique. Une demande de personnifi-

cation des corps malades

s’exprime ainsi parmi les

membres d’un collectif de femmes

atteintes de cancer du sein, mais

cette demande semble davantage

consister en une gestion indivi-

duelle qu’en une prise de position

politique et collective. Les pra-

tiques de libre-choix mises en

œuvre et valorisées par la plupart

des patientes interviewées ne

favorisent pas cette politisation.

L’individualisation des corps

malades tend à constituer, pour

ces patientes, un enjeu dans leur

propre trajectoire de maladie frei-

nant de fait la montée en généra-

lité, qui nécessite un travail de

désingularisation à même de

transformer des causes particu-

lières en causes générales.

Or, prédominent ici les intérêts

individuels portés socialement par

les membres des classes moyennes

diplômées qui s’affirment en

mesure d’accéder à une connais-

sance experte de la maladie deve-

nant par là même autosoignant.

Les variations en termes de trajec-

toire de la maladie rendent égale-

ment compte d’une accentuation

de cette expertise lorsque la mala-

die s’inscrit dans une forme de

chronicité. D’ailleurs, ces diffé-

rences de trajectoire démarquant

les formes aiguës des formes chro-

niques ne favorisent sans doute

pas la formalisation d’un enjeu

collectif autour de cette lutte indi-

viduelle contre la dépossession du

corps malade.

SANDRINE KNOBÉ

Postdoctorante, Centre de socio-

logie européenne, EHESS-CNRS

(UMR 8035)

Institut national du cancer,

France

Notes

1 Comprise ici dans un double sens†:

dépossession car le corps manifeste

un dérèglement organique sans

emprise de l’individu et dépossession

car le corps va être soumis au pouvoir

médical. Cette «†expropriation†» du

corps par la médecine contempo-

raine a déjà été souligné par Gori et

Del Volgo (2005).

2 «†Europa Donna Forum-France est

une association militante qui

informe, rassemble, soutient les

femmes dans la lutte contre le can-

cer du sein. Elle privilégie l’infor-

mation sur le dépistage, les

traitements, le suivi psychologique

et social, la qualité de vie des

femmes face à la maladie. Dans le

cadre du programme national de

dépistage, l’association s’assure que

toutes les femmes concernées béné-

ficient d’un dépistage de qualité.

Elle milite pour l’obtention des

meilleurs traitements. Elle soutient

les programmes de recherche†»,

extrait de la présentation de l’asso-
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ciation sur <http://www.europa-

donna.fr>.

3 L’association ne compte pas unique-

ment des patientes ou d’anciennes

patientes atteintes de cancer du sein.

Ainsi, des membres du corps médical

ou des proches de patientes s’y enga-

gent également.

4 Williams (1984) et Pinell (1987) ont

déjà pu montrer qu’à la question du

«†pourquoi suis-je malade†» corres-

pondait des reconstructions narra-

tives s’inscrivant dans un contexte

social et culturel dépassant le seul

aspect biologique de la maladie.

5 Formulées face au sociologue qui

peut apparaître comme un réceptacle

des doléances de l’interviewé mais

aussi lors des réunions de la DL qui

offre une tribune ouverte pour ce

type de protestations. Le bulletin de

l’association se fait également l’écho

de ces revendications en publiant des

témoignages de patientes, comme par

exemple†: «†dans nos réunions, les

femmes sont là, présentes, exigeantes,

informées. Leurs questions ne sont

jamais agressives, toujours perti-

nentes. L’échange avec les profes-

sionnels de santé est direct,

documenté et d’égal à égal. C’est le

modèle positif de la nouvelle relation

médecin-patient†: adulte, citoyenne,

informée, participative†» (Bulletin de
l’association EDFF, n° 7, juin 2003).

6 «†Ce que je voudrais dire c’est qu’ici

on a effectivement aussi des règles de

confidentialité. On aimerait que ce

qui est personnel aux autres ne sorte

pas d’ici. Bien sûr on peut raconter ce

qu’on a fait, on peut apprendre des

choses et en parler, c’est tout à fait

normal, mais ce qui est personnel, ça

ça reste confidentiel†» (journal de ter-

rain, octobre 2006). Un tel rappel a

été effectué au cours de 8 des 17

réunions auxquelles nous avons

assisté.

7 Le ganglion sentinelle est le premier

ganglion recevant le drainage lym-

phatique d’une tumeur. La technique

de la biopsie du ganglion sentinelle a

pour objectif l’identification de ce(s)

ganglion(s) par injection d’un colo-

rant ou d’un colloïde radioactif, et

son exérèse pour étude anatomopa-

thologique. Dans la prise en charge

du cancer du sein, son intérêt est

d’éviter un curage axillaire chez les

patientes qui n’ont pas d’atteinte

ganglionnaire.

8 Sur la vingtaine de membres actifs de

la DL (données d’observation), la

moitié exerce une profession inter-

médiaire, un peu plus du quart

occupe une profession d’employée et

un peu moins d’un quart une profes-

sion de cadre.

9 Bishop et Yardley (2004) ont mon-

tré que le recours à des thérapies

complémentaires offrait une oppor-

tunité aux patients atteints de can-

cer de devenir actifs dans le choix

des traitements concernant ce

domaine de la prise en charge de

leur santé. Ils continuent toutefois à

recourir à la médecine tradition-

nelle et à ses traitements.

10 Extrait d’un témoignage publié dans

un Bulletin de l’association EDFF†:

«†Début 2002, nouvelle alerte, tou-

jours sur le sein gauche. Chirurgie,

examens… et sentence du cancéro-

logue†: “Il faut enlever les deux

seins”. Je n’ai jamais pu me résoudre

à accepter cette proposition, telle-

ment indécente. J’ai 55 ans et ma poi-

trine, j’y tiens†! Ma famille et mes

amis m’épaulent. Je trouve un écho

dans le secteur associatif avec

d’autres femmes qui, elles aussi, se

trouvent confrontées à une perte de

leur identité, de leur féminité. Je ne

me résous pas à être un patient-objet,

je resterai avant tout sujet, malade ou

pas. Aujourd’hui, j’ai accepté de vivre

avec ce risque, qui constitue mon ave-

nir. Je reste entière, même si certains

états d’âme viennent régulièrement

semer le doute dans mon esprit et si

le moindre symptôme prend parfois

des allures suspectes. J’ai fait un

choix, je l’assume. Le contre-

pouvoir†? Seul l’avenir me dira si j’ai

eu raison de le faire mien†» (n° 7, juin

2003).
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