3¢ partie — Activités physiques et gestion des pathologies

Mieux comprendre I'expérience de I'activité physique
apres un cancer grace a la philosophie de la santé

Improved understanding of the experience of physical activity
after a cancer from a philosophy of health perspective

Jean-Christophe Minol, Céline Lefeve’

[>Résumé

Objectif : Lexpérience des personnes ayant été atteintes par un
cancer du sein localisé et engagées dans une activité physique
apres leur traitement, reste peu connue. Issu d’'une recherche
qualitative par entretiens, cet article vise a mieux la comprendre.
Méthode : Nous avons rencontré 23 femmes agées de 30 a
84 ans choisies au hasard, de professions et milieux sociaux
divers environ un an apres la fin du traitement. La moitié avait
suivi un programme d’éducation thérapeutique du patient (ETP)
associant activité physique adaptée (APA) et ateliers diététiques.
Une analyse des entretiens biographiques a permis de saisir la
logique de leurs discours. Cette étude s’appuie sur la philosophie
de la santé et de la normativité de Georges Canguilhem.
Resultats : Le programme d’ETP joue un role primordial dans la
sensibilisation a '’APA et dans les pratiques futures des
ex-patientes. Plus fondamentalement, la place et le sens de I'acti-
vité physique dans I'aprés-traitement semblent liés a différents
types de profils normatifs. Se dégagent un profil « convaincu »
de l'intérét de I'activité physique et pratiquant en conséquence ;
un profil « contraint » dont les normes de vie sont opposées a
une pratique ; un profil « autonome » affirmant ses choix et
valeurs ; un profil « ignorant » pour lequel I'activité physique n'a
aucun rapport avec le cancer.

Conclusion : Pour mieux accompagner les femmes dans l'apres
traitement du cancer du sein et la reprise d'une activité physique,
il serait utile de mieux connaitre et prendre en compte le profil
de normativité, les valeurs et les trajectoires biographiques des
personnes.

Mots-clés : Education du patient comme sujet; exercice
physique; philosophie médicale; promotion de la santé;
recherche qualitative ; tumeurs du sein.

[>Summary

Introduction: This qualitative research concerning physical
activity after breast cancer treatment investigated the experience
of women from a philosophy of health perspective using a theo-
retical framework was based on the work of the French philoso-
pher Georges Canguilhem.

Methods: We conducted and analysed interviews with 23 women
(30 to 84 years old from different social conditions). Half of them
participated in a therapeutic patient education programme on
physical education and dietetics.

Results and Conclusion: We found that this programme had a
positive impact on physical activity and four different types of
profiles regarding the role of physical activity in the woman'’s life
and personal values were identified. These results support the
need for a better understanding by health promotion professionals
of women'’s life values in order to more effectively help them after
breast cancer treatment.

Keywords: Patient education as topic; Exercise; Medical philos-
ophy; Health promotion; Qualitative research; Breast cancer.

1 DISSPO (Département Interdisciplinaire de Soins de Support pour le Patient en Oncologie) - Institut Curie - 26 rue d’Ulm - 75005 Paris.
2 Centre Georges Canguilhem et Laboratoire SPHERE (CNRS - UMR 7219) (Université Paris Diderot).

Correspondance : J.-C. Mino
jc.mino@croix-saint-simon.org

Réception : 27/08/2015 — Acceptation : 22/12/2015

Santé publique voLuME 28 / N°1 SUPPLEMENT - mars-avril 2016 S101

Recherche originale




].-C. MINoO, C. LEFEVE

orsqu’il est localisé, le cancer du sein est curable et de

bon pronostic. Ces dernieres années, des éléments issus
delarecherche clinique, biologique et épidémiologique ont
souligné l'intérét de la pratique d’une activité physique
dans les suites du traitement d’un tel cancer a tout stade,
grade, age et statut hormonal tant pour le risque de rechute
etla survie [1, 2], que la qualité de vie ou les capacités fonc-
tionnelles [3-5], le stress, 'anxiété, la dépression, I'estime
et la confiance en soi [4, 5]. Parallelement, des recomman-
dations sur l'activité physique apres le traitement ont été
établies en 2011 par '’Association Francaise des Soins
Oncologiques de Support [6] et la reconnaissance d'une
telle activité est inscrite a 'agenda du 3¢ Plan cancer
2014-20109.

Au moment ou I'accompagnement vers la reprise d'une
activité physique prend sa place dans I'éducation thérapeu-
tique du patient (ETP) en cancérologie, la recherche peut
contribuer a nourrir les pratiques des professionnels d’'ETP,
notamment en vue de répondre aux besoins des personnes.
Ainsi les études quantitatives citées ci-dessus, essentielle-
ment menées en Amérique du Nord, ont exploré différents
facteurs favorisant ou limitant I'exercice physique. Elles
n‘ont pas exploré qualitativement l'expérience des
personnes atteintes. Issu d’'une enquéte par entretiens avec
des femmes traitées pour un cancer du sein localisé, cet
article s’inscrit dans une perspective complémentaire a ces
travaux. Il a pour objectif une meilleure compréhension de
'activité physique aprés le traitement du point de vue de
ces femmes, d’autant que ce phénomeéne n’a pas été exploré
dans le contexte francais. Quel est le rapport des personnes
concernées a l'activité physique ? Comment saisir la place
de ce type d’activité dans I'aprés traitement ?

Une étude qualitative par entretien selon
une perspective de philosophie de la santé

Notre approche s’appuie sur la philosophie de la santé du
philosophe et médecin Georges Canguilhem et sur sa théo-
risation de la « normativité » du vivant. L'un des apports de
Canguilhem, en particulier dans son ouvrage Le normal et
le pathologique [7], réside dans sa définition subjective,
qualitative et globale de la santé et de la maladie qui part
de I'expérience, du point de vue et des jugements évaluatifs
de la personne malade elle-méme. De fait, la distinction
normal/pathologique est éminemment individuelle. Le
« pathologique » se définit comme une norme de vie globale
(physique, psychologique et sociale) synonyme de
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souffrance et qualitativement différente du « normal », la
norme de vie que le sujet éprouve pour lui-méme et par lui-
méme comme normale.

La norme de vie pathologique se caractérise aussi par son
caractére restreint, rigide et précaire : elle correspond a la
réduction de la souplesse adaptative du sujet, de sa capacité
a s’ajuster aux changements de son état et de son monde,
en y inventant et y instituant des normes de vie adaptées.
De facon liée, la maladie n’est pas seulement une limitation
physique des pouvoirs de l'organisme mais aussi une
rupture dessinant un avant et un apres, un drame dans
I'histoire personnelle du sujet. La personne malade est
privée de sa puissance habituelle d’agir, alors que la santé
est la capacité de « se bien porter, c’est-a-dire se bien
comporter dans les situations auxquelles on doit faire
face » [8]. La santé peut étre décrite comme la capacité
d’agir dans et sur le monde en fonction de ses propres
valeurs et non en fonction des contraintes dictées par la
maladie, ni seulement en fonction des contraintes, valeurs
et normes de la société et de ses institutions - méme si les
normes sociales participent de la construction de la norme
individuelle de santé.

On le comprend, la maladie n’est pas absence de norme,
elle est une autre norme de vie - le sujet chez Canguilhem
étant par définition toujours « normatif », c’est-a-dire
évaluant positivement ou négativement ses relations au
monde. La personne qui vit avec une maladie chronique
stabilisée ou qui va mieux redevient et se sent davantage
sujet de sa norme de vie : elle retrouve une marge d’initia-
tives par rapport aux changements de son monde, elle est
- en partie du moins - al'origine de ses expériences, retrou-
vant précisément la liberté relative de ses choix. Dans cette
perspective, la guérison ou, dans le cas du cancer, la rémis-
sion constituent encore une autre norme de vie, ressentie
et valorisée par le sujet dans ses différentes dimensions
(fatigue, séquelles, habitudes de vie, liens affectifs et fami-
liaux, activités sociale et professionnelle, valeurs, rapport a
soi et au corps, a I'existence et au monde, etc.). C’est pour-
quoi nous avons mobilisé le concept subjectif, qualitatif et
global de « normativité », qui nous semblait heuristique
pour appréhender I'expérience des femmes apres le traite-
ment d'un cancer du sein localisé et éclairer leur pratique
d’activité physique.

Au-dela du fait que 'activité physique représente une
norme sanitaire de référence, quelle place et quelle signifi-
cation prend-elle dans le vécu des femmes, dans leur norme
de vie ? Comment les femmes qui ont été traitées pour un
cancer du sein la considérent-elles dans leur quotidien ?
Pour le savoir, nous avons mené une enquéte qualitative
aupres de 23 femmes agées de 30 a 84 ans a partir du
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programme d’ETP “Activ” proposé par un centre de lutte
contre le cancer parisien (Institut Curie) en partenariat
avec le groupe associatif Siel Bleu. Ce programme consiste
en un entretien personnalisé, puis pendant trois mois une
séance hebdomadaire d’1 h 30 de gymnastique douce,
«adaptée » aux besoins et capacités des femmes (activité
physique adaptée : APA) avec un enseignant en APA, et
enfin de quatre ateliers diététiques, suivis d’un bilan
individuel.

Nous avons choisi au hasard des femmes sur des critéres
d’age et de statut social. Dans ce type d’enquéte qualitative,
ce n'est pas la représentativité statistique de 1’échantillon
qui importe mais de disposer d'un éventail de situations
permettant une meilleure compréhension de la diversité
des expériences. Nous avons rencontré chaque femme pour
un entretien approfondi (perception de I'état de santé,
expérience de l'activité physique, pratiques alimentaires,
exploration des liens entre sport, alimentation et cancer).
Les entretiens ont été enregistrés, retranscrits et anony-
misés. Traitées pour une tumeur localisée, ces 23 femmes
avaient terminé leur radiothérapie depuis environ un an.
Un peu plus d'un tiers (9) étaient a la retraite et la
moitié (11) avaient entre 45 et 60 ans. Elles étaient de
professions et de milieux sociaux divers (6 de catégorie
socioprofessionnelle modeste et sans formation, 9 d'une
catégorie sociale intermédiaire et 8 d'une catégorie socio-
professionnelle supérieure). Treize des personnes rencon-
trées avaient suivi le programme Activ.

Nous présentons ici les principaux résultats concernant
I'activité physique et sa place dans la dynamique normative
de l'apreés traitement et la norme de vie aprés un cancer.
L'analyse des entretiens biographiques s’appuie sur la
méthode d’analyse structurale des récits proposée par
Dubar et Demaziére [9]. Cette méthode qui décompose le
contenu du récit selon différents niveaux d’analyse permet
d’entrer plus profondément dans sa logique.

Résultats : I'activité physique dans la norme
de vie aprés un cancer

Les ateliers d'APA : une expérience déterminante
dans la reprise de I'activité physique

Le role du volet APA du programme Activ semble majeur
dans l'investissement dans une activité physique. Son
influence déterminante apparait tout d’abord en négatif
lorsque 'on écoute les femmes qui n'ont pas suivi le
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programme. Il s’agit de personnes qui ne connaissaient pas
I'existence du programme soit parce qu’elles n’en ont pas
été informées, soit parce qu’elles ne se considéraient pas
concernées. A la différence de celles inscrites au programme
Activ, ces patientes étaient donc ignorantes des recomman-
dations en termes d’activité physique. Elles pouvaient étre
ou non sensibles aux messages sanitaires concernant
'apres cancer en général. Elles pouvaient pratiquer ou non
une activité physique, mais celles qui le faisaient ne prati-
quaient pas cette activité du fait de leur expérience du
cancer : I'une le faisait parce qu’elle aimait marcher, I'autre
suivait un régime parce qu’elle avait grossi apres I'arrét du
tabac, etc.

On constate que la norme de vie de ces femmes que nous
appellerons « ignorantes » (des recommandations) n’était
plus liée au cancer, mais a leurs conditions de vie. Quand
elles étaient valides, elles se considéraient en bonne santé.
Apres le traitement, elles avaient retrouvé la liberté relative
deleurs choix, sil’onreprend la définition dunormal donnée
par Canguilhem. Quand ce n’était pas le cas, leur norme de
vie était régie par d’autres facteurs et contraintes que le
cancer, notamment par d’autres problemes de santé pour
celles qui étaient agées, dépendantes ou atteintes de malades
chroniques. Ainsi, avec 1'age, les douleurs d’arthrose
pouvaient étre un probleme bien plus présent au quotidien
que le cancer, comme le dit cette femme : « J'ai mal partout,
vous savez, ¢a, ca me perturbe beaucoup plus que le cancer
(...)- En ce moment, il y a une poussée dans les doigts, j’ai les
doigts qui se déforment » (entretien 19, 77 ans).

Chez ces personnes, la présence du cancer du sein dans
leur vie coincidait surtout avec le suivi médical : les examens
auxquels se soumettre a dates régulieres, les convocations
aux consultations a I'hdpital qui pouvaient réactiver I'in-
quiétude d’'une rechute. Mais, de maniére générale, chez
elles, le lien était coupé entre cancer et norme de vie, ce que
résume 'une d’entre elles d'une facon lapidaire : « C’est du
passé et puis c’est tout. Je fais les examens » (entretien 15,
75 ans).

ATinverse, toutes les femmes qui ont suivi le programme
d’ETP étaient sensibilisées aux messages sanitaires.
L'activité physique occupait une place importante dans leur
discours, qu’elles pratiquent ou non. D’'une maniére ou
d’une autre, ces femmes avaient tenté de se conformer aux
recommandations d’activité physique. Cela s’est d’abord
fait au travers des ateliers d’APA hebdomadaires. Qu’en ont-
elles retiré ? Deux traits communs nous sont apparus dans
leurs discours.

Tout d’abord, I'expérience précieuse d'un collectif d’an-
ciennes malades qui échangent, se comprennent et peuvent
partager leurs expériences du cancer, des préoccupations,
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des questions, etc.: « Ca a été assez commun ce sentiment
qu’on était rapprochées par un vécu de la maladie de l'inté-
rieur. Que méme apres, a distance, on avait une compréhen-
sion, une communion et beaucoup de choses encore en
commun » (entretien 21, 65 ans). Le bienfait de ce partage
d’expériences leur est apparu quand elles ont constaté que
leur perception de I'aprés maladie était tres différente de
celle de leur entourage.

En outre, au-dela de la convivialité et de 'empathie, la
pratique collective de I'activité physique en atelier, entre
anciennes malades, leur apparaissait bénéfique pour la
reprise de I'activité elle-méme. Les participantes retiraient
le plus souvent de cette activité physique un indubitable
«mieux étre ». Elles savaient que leurs pairs avaient un
regard bienveillant, que I'enseignant en APA était attentif
et compréhensif, que les exercices étaient personnalisés.
Elles décrivaient un environnement privilégié en petit
groupe (une dizaine de participantes) et protégé, encoura-
geant la confiance en soi. Elles appréciaient 'ambiance de
I'atelier, tant du fait du groupe de pairs que de I'encadre-
ment sportif. Seules les personnes (rares) qui souhaitaient
totalement « tourner la page » ont rejeté le principe d’'un
exercice en groupe qui les replongerait dans la maladie :
« Chacun raconte aussi ce qu'il a vécu. On se parle entre nous.
Je me voyais pas dans ce contexte-1a. (...) En fait, je pensais
plus a ma maladie quand j’allais la-bas, ¢ca me permettait pas
de voir autre chose » (entretien 14, 49 ans).

La valorisation de I'activité physique aprés les ateliers :
des profils différenciés de normativité

L'enjeu principal de I'APA en termes de santé est de
permettre le passage d'une pratique collective a une acti-
vité individuelle, comme le relate cette femme : « On nous a
surtout dit que cette période de trois mois, c’était justement
pour nous faire prendre conscience de I'importance d’une
activité physique qui se prolonge dans la durée, qu'il était
important qu’apres les choses ne s’arrétent pas la » (entre-
tien 21, 65 ans). L'objectif est de « mettre le pied a I'étrier »
a ces femmes, de leur faire adopter une norme de vie ou
I'activité physique participe d’'un nouvel équilibre, orienté
vers la santé, du moins telle que la définissent les profes-
sionnels. Plusieurs profils de normativité et plusieurs sous-
groupes se sont dégagés au cours de l'analyse selon
I'engagement en cours dans une activité physique et selon
la facon dont les femmes la valorisent dans leur norme de
vie.

Un premier profil regroupe les patientes qui ont été
« convaincues » par le discours des professionnels de
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I'intérét de l'activité physique en termes de qualité de vie
et de prévention des récidives. Chez ces personnes, I'idée
d’une telle pratique est venue de l'institution médicale,
méme si elles disaient y avoir immédiatement adhéré en
ayant percu son intérét potentiel pour leur santé. Mais
au-dela du discours des professionnels, c’étaient bien les
effets concrets qu’elles ont pu percevoir sur leur corps en
termes de condition physique, de perte de poids, de capa-
cités fonctionnelles, de souplesse ou de « mieux étre » qui
les ont in fine convaincus : « Oui, ¢a a été l'occasion de conti-
nuer et de voir quand méme le bénéfice au niveau forme, au
niveau dynamisme. C'est quand méme dynamisant de faire
une activité physique » (entretien 8, 55 ans).

Apres les ateliers, ces femmes ont donc continué de prati-
quer, en groupe ou seules, différents types d’activité
physique (gymnastique, Pilates, piscine, tennis de table,
marche, yoga). Cela leur a permis de « garder la forme » et
cela a facilité leur réadaptation aux efforts de la vie quoti-
dienne : « Ca permet justement de faire des mouvements
qu’on fait pas forcément et donc d’étirer un peu la zone qui
est un peu moins mobilisée. Je pense que ¢a m’a aidée a
retrouver..., en tout cas d retrouver toute la mobilité » (entre-
tien 6, 31 ans). Il est remarquable que, pour ces femmes, la
finalité de l'activité physique ne relevait pas prioritaire-
ment du plaisir mais de l'utilité. Par utilité, il faut entendre
notamment les bénéfices qu’elles en attendaient en termes
de prévention de la récidive, comme chez celle-ci qui a
repris une pratique « avec dans l'idée que faire de I'activité
physique pouvait réduire le risque de récidive » (entretien 8,
55 ans).

Le second profil correspond a des femmes que I'on pour-
rait dire « contraintes », qui ont eu un rapport ambivalent
a l'activité physique. Contrairement aux femmes « igno-
rantes » des recommandations, elles étaient informées,
mais souvent empéchées, pour diverses raisons, de prati-
quer l'activité physique. Elles avaient en commun de
ressentir ces recommandations sous la forme d'un devoir
d’autant plus contraignant et plus douloureux qu’elles ne
pouvaient s’y plier. Ainsi elles étaient contraintes a double
titre : tant par I'injonction médicale elle-méme que, comme
on va le voir, par leurs conditions de santé et/ou de vie.

Ces personnes ne pratiquaient pas régulierement d’acti-
vité, bien qu’elles fussent persuadées de son effet béné-
fique. Elles manifestaient donc une bonne volonté qu’elles
ne parvenaient pas a concrétiser : « Je me suis inscrite, cette
année-la je me suis inscrite dans une association ot je suis
allée faire du Tai-Chi et de la natation (...) et puis j'ai tout
arrété » (entretien 1, 50 ans). Dans ce contexte, le fait d’étre
seule était un obstacle. Le plus souvent, le souhait de prati-
quer était contrecarré par des obstacles, liés a leur
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condition physique (mal de dos, séquelle d’'une fracture,
douleur aux jambes) ou au contexte social et au mode de
vie (éloignement, horaires, colt, autres activités). Ainsi
'absence d’exercice relevait souvent d'un manque de force
et d’énergie, d'une fatigue physique et morale liée aux
suites de la maladie : « Comme j’ai beaucoup encore de
douleur, de fatigue, pour moi, je suis pas encore sortie de la.
Je me sens pas encore... je peux pas dire que je suis vraiment
sortie de la maladie » (entretien 14, 49 ans).

Ici les conditions de santé et/ou de vie sont venues s’op-
poser a la volonté de pratiquer une activité physique. De
plus, ala différence du groupe précédent, la pratique n’était
pas pergue sous I'angle de l'utilité (ni a fortiori du plaisir) :
elle relevait du devoir (« il faut faire du sport »). Ne pas
pratiquer pouvait dés lors provoquer une forme de culpa-
bilité ou du moins d’inconfort et de mauvaise conscience.
Ce sentiment pesant de devoir était nourri par la crainte
voire la peur de la récidive pouvant aller jusqu’a provoquer
une paralysie qui, elle aussi, faisait obstacle a l'activité
physique : « Moi, je le concevais comme une menace. Pour
moi, c’était une menace : si je ne fais pas de sport, je meurs,
je grossis [donc je récidive] et je meurs. En 'occurrence, je ne
faisais pas de sport et j'ai grossi. Donc, j’étais super flippée »
(entretien 1, 50 ans).

Un troisiéme profil regroupe des femmes qui ont affirmé
leur autonomie. Qu’elles pratiquent ou non l'activité
physique, leur rapport a cette activité était une forme d’ex-
pression de soi et de leur individualité. Ainsi certaines
femmes ont exprimé une appétence profonde pour'activité
physique, un véritable besoin qu’elles pouvaient lier a leur
tempérament : « /’'ai besoin de quelque chose de tonique parce
quejesuistresvive (...) jesuis obligée de... dés que j'entends de
la musique la je remue comme une imbécile, Id je... [en faisant
le ménage] avec le balai, avec le chat, avec le chat, je danse
avecle chat, enfinvoila (ellerit) ». Ce que cette femme résume
par un « j'aime bien tout ce qui bouge » (entretien 2, 73 ans).

Pour ces femmes, I'expression voire I'affirmation de soi
et de leurs préférences personnelles étaient primordiales.
Ces préférences pouvant contrebalancer 'autocontrainte
indispensable a une pratique réguliére : « Cet été, je suis
allée un peu courir autour d’un parc mais c’est pas mon truc !
(...) Je suis pas une grande fanatique de sport non plus mais
quand j'aime, je fais. Ca peut étre du vélo, du Badminton, un
peu de marche. Quand j'aime, je fais intensément » (45 ans).
Symétriquement, d’autres femmes ont rejeté 'activité
physique. Ce rejet relevait également de 'expression de soi :
« Rien ne me plait. ]’ai visité des salles, j'ai horreur de ¢a. (...)
Leau, j’ai horreur de ¢a. Courir ? Non, j’ai pas envie, en fait »
(entretien 10, 46 ans). Ces femmes ont mis en ceuvre leurs
valeurs propres dans leurs pratiques et normes de vie.
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Dans les entretiens de celles qui pratiquaient une activité
physique, I'effet sanitaire venait en supplément de leurs
motivations initiales, il n’était pas recherché prioritaire-
ment. Chez elles, c’était plutdt un discours sur le plaisir (et
donc aussi sur le déplaisir) qui dominait. Faire de I'exercice
ne relevait pas d’abord de I'utilité, mais avant tout du bien
étre : « Le sport pour le sport, pour étre performant, alors
surtout pas. Pour le bien-étre, oui. Et pour le plaisir et le jeu »
(entretien 12, 55 ans). De méme, lorsque l'activité était
rejetée, c’était du fait d’'un manque de plaisir ou d'un
déplaisir. Leur maniére d’en parler exprimait la nécessité,
pour ces femmes, d’affirmer et de vivre selon leurs propres
valeurs et normes.

Enfin, le dernier groupe, dont nous avons déja parlé,
rassembleles personnes dites « ignorantes » du programme.
De ce fait, ces femmes n’avaient pas de connaissance parti-
culiére sur les rapports entre sport et cancer, méme si elles
pouvaient étre sensibles aux recommandations générales
sur I'exercice diffusées dans la société et les médias. Le trait
saillant était ici que, par ignorance et du fait de I'absence de
participation au programme, I'activité physique n’apparais-
sait pas liée au cancer, elle n’était pas un moyen de prévenir
les récidives, ni un mode de vie préférable car plus sain.

Discussion : hétéronomie et autonomie
dans le rapport a I'activité physique

La présente étude n’a pas de représentativité statistique.
Elle n’évalue pas la réadaptation ni la satisfaction liée au
programme d’ETP des femmes traitées pour un cancer du
sein localisé. Elle vise, a partir de leurs discours et récits, a
mieux comprendre la fagon dont I'activité physique peut
s’inscrire dans les normes de vie que les personnes insti-
tuent. Nous nous sommes appuyés pour cela sur I'approche
théorique en termes de « normativité » issue de la philoso-
phie de Georges Canguilhem [7]. Que peut-on en retirer ?
Tout d’abord, 'APA proposée en ateliers joue un role
primordial dans la sensibilisation et les pratiques physiques
des ex-patientes. Ensuite, le passage d'une pratique collec-
tive a un exercice individuel, qui constitue I'enjeu primor-
dial de ces ateliers, se fait selon des profils normatifs variés
de rapport a l'activité physique. Enfin, notre étude qualita-
tive met en exergue certains facteurs favorisant l'activité
(connaissance acquise par les ateliers, attente de résultats
concrets, caractere adapté de I'APA) ou la limitant
(contraintes professionnelles, problemes de santé, manque
d’énergie).
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Des recherches quantitatives nord-américaines ont
étudié certains facteurs influencant la pratique d’une acti-
vité physique dans le cadre du cancer. Comme dans notre
étude, des connaissances en promotion de la santé (health
promotion knowledge), 'attente de résultats concrets
(outcome expectations), des objectifs adaptés (goals adjust-
ment) constituent des facteurs expliquant la majorité de la
variance de la pratique d’une activité physique chez des
personnes atteintes par un cancer [10]. Les études mettent
par ailleurs en exergue des facteurs individuels. Les facteurs
limitants sont un faible niveau d’éducation [11, 12], 'appar-
tenance a une « minorité éthnique » [12, 13], un statut
professionnel d’actif [11] ainsi que certains facteurs
cliniques (comme un traitement par mastectomie ou par
chimiothérapie [14] ou un stade avancé de la maladie [4]).
Les facteurs favorisants sont un haut niveau d’éducation
[11, 12], une connaissance des effets de I'activité physique
[11-13], une perception plus faible de la fatigue [12, 13].
Dans notre étude, les différents profils ne semblent pas liés
préférentiellement a des caracteres socio-économiques ou
d’éducation. Méme si, bien entendu, le role aggravant des
inégalités sociales de santé tout au long de la trajectoire,
souligné par certains travaux comme 'enquéte Vican2 [15],
est ici aussi présent : les femmes les moins favorisées ont
moins de marges de manceuvre (vis-a-vis de leurs obliga-
tions professionnelles et familiales) et de ressources
(notamment financieres) pour organiser leur vie comme
elles 'entendent.

D’autre part, notre travail montre qu’un autre facteur que
les facteurs cognitifs individuels, de motivation ou de
connaissance entre en jeu dans la pratique. L'inter-
connaissance et les relations entre ex-patientes qui se
tissent dans les ateliers apparaissent déterminantes, ce que
montre aussi 'étude qualitative de Barth et al, [16] menée
dans un autre cadre, celui du diabéte de type 2. Notre travail
permet par ailleurs de dégager différents profils normatifs
qui éclairent lalogique de ces femmes et la place contrastée
que tient l'activité physique dans leurs discours sur la vie
apres un cancer. L'activité a ainsi un double visage selon sa
place et sa signification dans la norme de vie.

Dans les groupes de femmes « convaincues » et
« contraintes », elle reléve d’'une obligation sanitaire. A
partir de 13, 1a norme de vie qu’elles adoptent apparait
comme une régle de vie procédant d’'un modele d’hygiene
de vie d’inspiration médicale. De fait, on pourrait qualifier
d’« hétéronomique » la logique d’inscription d’une telle
activité dans leur vie. La pratique correspond avant tout a
une norme de vie qui leur est extérieure. Leur changement
de norme de vie s’explique par leur sensibilisation au
discours de prévention de la récidive porté par les
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professionnels de santé. Ainsi, ces femmes font le lien entre
mode de vie, activité physique et risque de cancer et elles
intériorisent ces recommandations sanitaires. La transfor-
mation de leur norme de vie eu égard a la pratique sportive
apparalt, en partie, comme un effet de la menace de la réci-
dive. Néanmoins, cette nouvelle norme de vie constitue,
bien qu’elle soit hétéronomique, une modalité de I'activité
normative des femmes: il ne s’agit pas d'une attitude
passive ou soumise de leur part, mais bien de la mise en
ceuvre d'un ensemble de pratiques — et méme d’efforts - et
de jugements évaluatifs sur leur mode de vie, leur santé,
leur bien-étre, etc.

La norme de vie de ces deux profils normatifs de femmes
releve d'une logique différente de celle constatée dans le
troisiéme groupe dont le rapport a 'activité physique
(qu’elles pratiquent ou non) renvoie a une appétence (posi-
tive ou négative) et au plaisir (ou au déplaisir). L'activité
physique peut s’inscrire alors parmi ces « plaisirs simples »
dont I'importance a été soulignée dans I'étude de Véga sur
le « moral » dans le cancer du sein [17]. Pour celles qui
pratiquent, son inscription dans leur norme de vie ne
correspond pas a une logique hétéronome, ni a une régle
extérieure de vie, mais a une préférence personnelle et, plus
profondément, a I'affirmation de soi comme sujet normatif.
Elle exprime la capacité et la volonté de définir et de vivre
sa vie selon ses valeurs et ses choix. Dans ce rapport de
préférence, ces femmes présentent un lien plus lache, plus
distancié aux informations de prévention qui relient mode
de vie et cancer, méme si elles comprennent 'intérét d'une
telle pratique pour leur santé. L'auto-détermination de ces
femmes, parce qu’elle peut se traduire par un comporte-
ment échappant aux recommandations, peut étre vue par
les professionnels de 'ETP comme ne relevant pas d'une
véritable autonomie éclairée par les connaissances. Dés
lors, patientes et professionnels peuvent se trouver dans un
conflit de valeurs opposant auto-détermination et bienfai-
sance, méme si aucune des personnes rencontrées n’a
relaté une telle situation conflictuelle.

Enfin, pour les femmes dites « ignorantes », I'activité
physique reléve soit de I'autonomie soit de I'hétéronomie,
cela dépend des cas. Elle peut leur permettre d’exprimer
spontanément leurs préférences, ou au contraire ces
femmes se trouvent sous la contrainte de leurs conditions
de vie et de leur état de santé.

Pour conclure, aprés un traitement du cancer du sein, il
s’agit de « tourner la page » de la maladie, de s’éloigner du
monde médical, de reprendre pied dans leur vie et se
reconstruire [18]. LETP de I'aprés cancer peut représenter
alors un véritable soutien dans une démarche d’empower-
ment [19] des femmes dans la gestion de leur santé,
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démarche s’inscrivant dans des soins oncologiques de
support auxquels les personnes ont encore peu acces [20].
Al'issue de notre étude, nous pensons que 'un des enjeux
pour les professionnels de I'ETP est alors, en lien avec les
autres professionnels, de mieux connaitre, laisser la place,
prendre en compte et soutenir la normativité et I'expres-
sion des valeurs des personnes, les conditions de santé et
de vie qui, de maniére singuliere, font obstacle ou facilitent
une activité physique réguliére.
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