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15



Table des matieres

YT g1 0 A I o 11T o To ol = o <SPPSR 14
Liste des abréviations 1 @CrONYMES ........ccicuiiiiiiieie ettt ee e e et e e e ette e e e et ae e e e eraeeeseabeeeeeenraeeeeans 15
REMEICIEMENTS ... et e e e e e ra e e s eaae e e e enes Erreur ! Signet non défini.
INEEOTUCTION .ttt ettt e s e e st e e s ab e e e abe e e bbeesabeeesaeeesabeesabeeennbeesabeeennee 19
|/ Eat 0@S CONNAISSANCES ..vveeeeeeeeeeeeeeeeeee e e e e e e et eeeeesaeeeaeeeeeeesseaa e eaeeeeeessesasaeseeeeessesaaseeereeesesasasneeees 21
A/ Expérience et VECU dU CANCEE AU SEIN ...eiicuiiiiieeeiieeeiee ettt ete et e etae e eeteeeetreeeaeeeereeesareesareeens 21
1/ Comprendre la notion de QUAalITE dE VI ......c.eicvieviereeieccteecee ettt eve v 21

2/ Epidémiologie du CANCEr U SEIN .......cccueiieiee ettt ettt e ete e eeteeeeateeeaee e 23

3/ Les traitements proposés et leurs effets indésirables et secondaires (11,12,13,14,15,16) ..... 23

4/ Comprendre le VECU du CANCEI AU SBIN ...iiiuiiiuiiiiicie ettt te e re e te e ere e e areeare b eans 24

5/ VECU 08 'ENEOUIAEE ..c.uveiteeieeiee ettt et ettt s et e st e e e e b e ebeebeesbeesteesasesasesabeeabeenbeebeesseens 28

B / Les thérapies complémentaires de SUPPOIt ....c.eiccueiicieieciee ettt et ere e eetee et ereeeteeeeanees 29
1/ Le r6le des thérapies complémentaires dans les soins de SUPPOrt.....cccceevveeierieccieevieesieeninen, 29

2/ Le MBSR ou Mindfulness-based-stress reduced therapy (la thérapie de réduction de stress par

12 PlEINE CONSCIBNCTE) weiieiiiee ettt ettt ettt e ettt e e ettt eeeeabaeeeeaaaaeeeessaeeesassaeaeessaeeeanseeans 29

- DATINILION B PrINCIPES .eveieieiiie et e e e e e e abe e e e snreeeeennees 29

b- Déroulement du programme IMBSR..........coiiiiiiiiiiiiee et e e e 30

) Les effets du programme IMIBSR .........cooiiii ittt e et e e s e eate e e e e are e e e eanes 31

) I ot Y <3 o] 01V Lo U LTSRS 33

C/ Les origines de la présente étude qUalitatiVe .........cocveeeeeiceeiei ettt 34
[I/ Matériel et Méthode de I'étude ancillaire et qUalItAtiVe .......cveeeveeeeieeceeccee e 37

16



A/ Participant@s et rECIUTEMENT ......icvieieeieeie ettt et et eete et be e steeetaeetreeabeebeesbeestaesteesaneeanas 37

) R = =Tt ] o 7 | RSP ORRRRRP 37
2) Caractéristiques de 1a POPUIALION ....civiiiiiiiiiiecie e e e e eaeeen 37
B/ DESIGN A LU ...ttt et e et e e et eetae e ebe e e sateeebeeeeteeeeateeeteeeenreas 38
C/ La méthode d’analyse des entretiens qualitatif sSemi Structurés ........cccoevvveeeeeeeieeeecee e 39
1) La méthode de recherche qualitative IPSE..........cccieiiieecieeeeiie ettt e e e 39
2/ Application de la méthode IPSE pour cette EtUde........cccueieeiieiiiiieieeeeee et e 41

a) Revue de la Littérature SCientifiqUe .......ccccveeiiiiiii et 41
D) RESUITAt AU SCIrEENINE ...ttt et e et e e et e e et e e e e e aba e e e eareeeeearaeeeensaeaas 41
3/ Construction des entretiens et méthode d’analyse du CONteNU ........cccueveeveeeieeecieeeeieeciee, 42
[/ LS FESUITATS ..ovevvieeieeiiie e et ee ettt e e ettt e e ettt e e s eateeesseabeeeesaaaaeeessbeeessabsseessssaeeessbaseessnsaaesssnsseeessnsseessns 44
A/ LUeXPEIENCE @EENUUE .....cvi ettt ettt et ettt e et e be e be e e beesbeesbaeeabeeabeenbeebeestsesseesasenanas 44
1/ Etre Qidee dans 18 Maladi® ......eeeeee oottt et e e et e e e e et et e e et et eeeeeeeaeeeeeens 44

2)  Ere QCLriCe de SES SOINS ....vcvevvveeereeeeceeeeeeeceeeeececes s sss et esese s et esssssssesesststeteestetesesesesesesesesssnans 46
Y A 1=l [l o 101 V/=1 £ =TT TR 48
1) Des capacités iNternNes BLONNANTES ....ccccviiiiiiiieee ettt e et e e s ara e e e e aaeee s 48

2)  Une expérience relationnelle NOUVEIIE ..........ooouviiiiie e 51
IV/ DISCUSSION ettt e e e eee ettt e e e e e e e et e eeessesas e e eeeeesssaaaaaee et eeesssaaasaseeeeesssaaasseaeeeeessssanssaaeeeeesesaeansneeees 54
A/ Concernant le programme IMIBSR ........couiiiiiiiieeeiee et e et ettt ete e eeteeeeteeeeteeeetaeeeaaeeeteeeesaeeeareeans 54
B/ Concernant "actiVité PRYSIQUE .....iccuiciuicciecieececce ettt ettt ettt sre e staeeaneeare e 57
C/ Programme MBSR et Programme d’entrainement PhySiQUE.......cccevuverieiieciecieerecreecreecree e 58
YA T YL =1 4 oY K3 PPRRRRR 60

17



CONCIUSTON 1t 64

Annexe 1 : Algorithme du screening des articles quantitatifs et qualitatifs pour la revue de la

LI BIATUIE . ¢ttt ettt e h e bt et e bt e b e she e s ere e 67
Figure 1 : Diagramme de flux de la revue de la littérature scientifique.........cccoecveeeieciiec e, 68
Tableau 1 : Tableau des citations des résultats de I'étude qualitative ..........cccoeevveeeiciiiiiccie e, 69
21T o Lo =4 =T o] o 1SR PUSPUPPPT: 87

18



Introduction

Etre en bonne santé se définit par L'Organisation mondiale de la santé (OMS) comme
« un état complet de bien-étre physique, mental et social qui ne consiste pas seulement en
I’absence de maladie ou d’infirmité » (1). Cette définition prend ses origines dés I'année
1978 avec la conférence d’Alma Ata. La santé apparait donc comme une analyse globale de
I’étre humain, prenant en compte a la fois la dimension physique et psychique. Et
inversement, pour étre en « bonne santé », il faut également prendre en compte

I’environnement qui entoure un individu.

Pendant et aprés le cancer, cette question reste primordiale. Chez la femme, le
cancer du sein est le cancer le plus fréquent. Une étude VICAN 5, menée en 2015, dresse un
panorama de la qualité de vie cing ans aprés un cancer, aussi bien sur le plan médical,
psychologique, social et professionnel. L'objectif de cette étude nationale visait a évaluer les
nouveaux besoins émergents en santé, en accompagnement et en soutien a distance d’un
traitement pour cancer (2). Il apparaft ainsi que le cancer affecte toutes les sphéres de la vie
avec des conséquences par-dela la guérison médicale et pouvant durer plusieurs années

apres les traitements.

Il peut étre vécu comme une « rupture » biographique représentant une altération
durable de la qualité de vie. Il nécessite donc des changements pérennes dans la plupart des
secteurs existentiels. Les patients semblent avoir des besoins particuliers en matiere de
bien-étre physique, psychique, social et spirituel qui peuvent apparaitre progressivement ou

émerger a distance de la maladie.
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Devant le nombre croissant de femmes atteintes de cancer et étant a la recherche
d’amélioration de leur bien-étre, se pose donc la question d’adapter le systeme de soins en

conséquence, et ceci, dans le but d’améliorer durablement la santé de la population.

Devant ces constatations, I'optimisation thérapeutique passe par la recherche de
nouveaux moyens d’accompagnement. Sur le plan psychologique, le travail
psychothérapeutique est reconnu comme complémentaire aux thérapeutiques
médicamenteuses. Les interventions non médicamenteuses sont de plus en plus recherchées

pour éviter I'escalade des effets secondaires et également pouvoir les atténuer.

Dans ce contexte-1a, une étude menée sur I'effet d’'un programme d’entrainement
physique personnalisé associé a un entrainement mental par la pleine conscience (MBSR)
apres chimiothérapie pour un cancer du sein a été réalisé de 2015 a 2020 aux hopitaux
universitaires de Strasbourg. L'objectif de cette étude était de rendre compte de |'effet
conjoint de ces deux activités sur les capacités physique et la qualité de vie des patientes
atteintes de cancer du sein. En analysant les premiers résultats, il est apparu que les
guestionnaires de qualité de vie semblaient insuffisants pour clairement évaluer I'impact de
ces protocoles, un avenant a donc été réalisé pour effectuer une étude qualitative
complémentaire pour tenter de répondre a cette question. La thése présentée ici aborde les

résultats de cette nouvelle étude qualitative.
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| / Etat des connaissances

A/ Expérience et vécu du cancer du sein

1/ Comprendre la notion de gualité de vie

Le concept de qualité de vie croise celui de la santé. Pourtant il va au-dela du cadre seul
de la santé sur le plan médical. C'est une notion beaucoup plus compléte et hétérogene car
elle mesure aussi bien le bien étre en général que lors de I'expérience de la maladie ou des
prises en charge médicales. La santé ne constitue donc qu’un faisceau de I'étude de la

qualité de vie.

Ce concept est né dans les années 80 avec des travaux conduits dans le domaine de la
psychologie afin d’évaluer I'estimation subjective des différents domaines de I'existence,
avec I'émergence de la perspective du bien-étre « pergu » propre a chaque individu (3).
L’évaluation de la qualité de vie prend donc en compte de nombreuses données
hétérogenes qui peuvent porter a la fois sur la qualité des relations, du travail, le niveau
financier, ou encore la santé physique et mentale. Cette évaluation nécessite donc ne pas
porter de jugement stéréotypé sur la condition du malade mais d’avoir accés a sa singularité

et a sa propre perception des choses (4,5).

L’OMS a défini plus largement la qualité de vie en 1993 comme : « la perception qu’un
individu a de sa place dans la vie, dans le contexte de la culture et du systeme de valeurs
dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes.
C’est donc un concept tres large qui peut étre influencé de maniere complexe par la santé
physique du sujet, son état psychologique et son niveau d’indépendance, ses relations

sociales et sa relation aux éléments essentiels de son environnement ».
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L’évaluation de la qualité de vie est donc devenue une méthode légitime pour étudier
I'impact des interventions de santé en complément des mesures cliniques objectives (6).
Cette mesure permet d’avoir acces a I'impact réel des prises en charge médicales sur la vie

guotidienne des patients.

= |es outils de mesures de la qualité de vie
D’aprés la HAS (6), I’évaluation de la qualité de vie repose sur deux étapes : celle d’'une

description multidimensionnelle et d’une étape de quantification.

La description de la qualité de vie repose sur I'interrogatoire des patients qui permet
d’évaluer I'état physique, psychique, somatique et le bien-étre social. La recherche
gualitative a pour but d’avoir acces a ce vécu expérientiel afin d’en dégager des axes

d’analyse et de compréhension de la qualité de vie.

L’étape de quantification repose sur I’étude d’échelles que nous ne développerons pas

ici.

C'est sur ce type de méthode d’évaluation qualitative que cette étude a été réalisée.
Nous nous autoriserons alors a proposer des axes potentiels d’accompagnement

complémentaires pour cette population de patientes.
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2/ Epidémiologie du cancer du sein

Le cancer du sein est le cancer le plus fréquent chez la femme en France d’apreés les
derniéres données de santé publique du pays (7). Découvert aux premiers stades de la
maladie, le pronostic est meilleur, il fait donc I'objet d’'un programme de dépistage organisé
en France par mammographie pour les femmes de 50 a 74 ans. Il est proposé plus tét en cas
d’antécédents familiaux. Le taux d’incidence en 2018 était de 58 459 nouveaux cas par an,
avec un taux de survie a 5 ans de 88 % (8,9). Le taux d’incidence a semble-t-il augmenté
entre 1990 et 2018 a + 1.1 % alors que la mortalité a diminué de - 1.3% sur la méme période

(10).

3/ Les traitements proposés et leurs effets indésirables et secondaires (11,12,13,14,15,16)

Les traitements curatifs proposés sont nombreux et reposent essentiellement sur la
chirurgie, la chimiothérapie, les thérapies ciblées, la radiothérapie et 'hormonothérapie,
plus ou moins associées selon les protocoles envisagés. On observe toutefois de fréquents
effets secondaires et indésirables de ces incontournables traitements, qui contribuent, a
plus ou moins long terme a une altération possible de la qualité de vie des patientes et de

leur entourage.

Parmi les effets secondaires physiques invalidants, on peut citer : I'asthénie, les
douleurs diffuses, les brulures, les nausées et vomissements, les paresthésies ou autres
sensation nerveuses, les cedémes. Les effets secondaires psychologiques retrouvés sont :

I'anxiété, la dépression, la baisse de la libido, I'altération de I'estime de soi...
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4/ Comprendre le vécu du cancer du sein

a- L’annonce diagnostique

M L'importance du dispositif d’annonce

L'annonce diagnostique margue symboliguement I'entrée dans la maladie avec la
confrontation a la réalité du diagnostic. L'annonce d’un cancer propulse
immédiatement le patient dans I’hypothése de mort. Cette annonce doit donc
répondre a un cadre tres précis et rassurant établi selon le Plan Cancer 2006 mis en
place pour répondre aux demandes des patients (17).

Il est un moment précis dans le parcours de soin établi en quatre temps.
Apres I'ensemble des examens complémentaires, le soignant améne un diagnostic
confirmé et certain dans un premier temps, avec des propositions thérapeutiques
claires. Le contexte et le mode d’annonce sont aussi importants, et doivent
s’effectuer dans I'idéal dans un bureau en face a face, avec des mots justes et
empathiques.

Une équipe soignante pluridisciplinaire est présente pour I'accompagnement

qui suit dans un second temps et I'acces aux soins de support dans un troisieme
temps est possible. L'ensemble étant articulé avec la médecine ambulatoire dans un

guatriéme temps (18, 19).
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B Mécanismes psychologiques au moment de I'annonce

L'annonce diagnostique est un moment fort de la prise en charge qui peut parfois
laisser de lourds traumatismes pour la vie du patient.

Il est reconnu que cette annonce constitue un choc émotionnel important. Trés
souvent, la personne qui recoit cette nouvelle se retrouve dans un état d’anesthésie
émotionnelle avec un déni de la réalité. Selon Sandor Ferenczi, le traumatisme
constitue « un choc inattendu, non préparé, et écrasant, agit pour ainsi dire comme
un anesthésique... qui se produit par un arrét de toute espéce d’activité psychique,
joint a I'instauration d’un état de passivité dépourvu de toute résistance. La paralysie
totale de la motilité inclut aussi I'arrét de la perception en méme temps que I'arrét
de la pensée » (20). Il est donc trés fréquent qu’au moment de I'annonce, trés peu
d’éléments soient retenus par le patient. Face a cette annonce, le premier
mécanisme de défense psychique sera donc le déni, ou méme une déréalisation et
dépersonnification pour s’éloigner de cette expérience.

Dans un second temps, la majorité des patients vont chercher a reprendre le
controble de cette réalité qui semble leur échapper ; ils souhaitent alors devenir actifs
dans leur prise en charge (21). Trés souvent, ils vont chercher un sens a ce qu’ils
vivent, en trouvant une causalité liée a leur histoire personnelle. La maladie peut
devenir I'opportunité de régler certains conflits inachevés et le symbole d’'une

renaissance (22).
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B Composer avec les traitements et leurs effets secondaires

Apres I'annonce diagnostique et les explications concernant la prise en
charge, il s’en suit la mise en place des traitements actifs comprenant la chirurgie, la
chimiothérapie, la radiothérapie et/ou I'hormonothérapie. De cela, en découle la

confrontation au monde hospitalier, avec ses contraintes et ses impératifs.

Dans I'ouvrage « une cancérologue atteinte de cancer témoigne », Claude
Boiron (23), elle-méme oncologue, raconte le réel des soins et la relation qu’elle
entretient avec le monde médical en devenant patiente. Elle raconte comment
certains soignants se positionnent tantot dans une indifférence envers elle, ou tant6t
dans I'empathie :
« Un des passages douloureux lors de I’hospitalisation est provoqué par deux aides-
soignantes venant faire mon lit. [...] Elles ne m’adressent pas la parole, parlent de
leurs vacances — normal, on est début ao(t — et quittent ma chambre sans un mot,
sans un regard... Pourtant, je ne demande pas grand-chose ; juste un sourire, un
bonjour. Mais non, rien. » (24) La réalité du contact humain hospitalier peut se situer
a la fois dans le soin et a la fois dans la violence.

En tant que malade, la confrontation aux autres peut réveiller de I'angoisse et
de la colére, un sentiment d’injustice :

« Tout fout le camp, la santé, le boulot, les copains, le regard des autres... Ca,
c’est de 'injustice. Aux autres, j’ai envie de crier : « Je suis comme vous et vous
pourriez devenir comme moi ! (25) » ». L’agressivité peut alors devenir un moyen de

lutter contre I'angoisse.
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Les changements physiques accompagnent rapidement les changements
psychologiques. En particulier, 'alopécie dans les suites de la chimiothérapie, ou
encore les autres effets secondaires tels que les cedémes :

« Quelle douleur. Quelle souffrance. Je vois dans leurs yeux la surprise, puis la géne
lorsque, enfin, elles me reconnaissent. La géne ! Géne de ne pas m’avoir reconnue,
géne de me voir ainsi (26). [...] J'ai tellement changé que je ne mets plus mes
bandanas. Je mets systématiquement ma perruque pour me cacher. J'ai honte de

moi. (27) »

B La peur de la rechute
La guérison apres un cancer peut étre difficile a vivre également de par le risque de
récidive possible. Méme apres un parcours médical lourd, la perspective de la guérison est

donc a la fois semée de doute et de peur.

SURVEILLANCE MEDICALE APRES LES TRAITEMENTS

Le modele de surveillance médical est variable d’une personne a une autre en
fonction du type de cancer traité. Celle-ci est souvent prolongée car les récidives tardives
sont possibles.

Ce suivi consiste en des rendez-vous tous les trois a six mois les 5 premiéres années puis
tous les ans. Le suivi spécialisé peut étre arrété si 'oncologue le juge possible. Cependant le
médecin généraliste doit y étre vigilant. La surveillance doit étre axée a la fois sur le
dépistage précoce de récidives locorégionales ou métastatiques et d’un cancer controlatéral.

Elle consiste en une évaluation des résultats de la prise en charge concernant la qualité

de vie, le pronostic fonctionnel et esthétique mais également prendre en charge les
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complications iatrogenes et les séquelles liées aux différents traitements ainsi que I'aspect
socioprofessionnel et psychologique. Elles devraient étre évaluées a chaque nouvelle

consultation par le médecin traitant (28, 29).

LA FIN DU SUIVI MEDICAL
La fin du suivi peut étre ressenti de deux maniéres : certaines patientes peuvent se
sentir soulagées, d’autres peuvent avoir un sentiment d’abandon. Un équilibre entre la

surmédicalisation et I'absence de surveillance doit étre discuté avec le patient. (30)

5/ Vécu de I'entourage

Il est important de prendre en compte I'impact de la maladie sur la vie de famille et la
vie sociale des patientes. En effet, il peut arriver que I'entourage soit complétement
bouleversé par la maladie, et cela peut avoir un effet relationnel non négligeable. De par
I’'accompagnement et le soutien que les proches cherchent a apporter, ils peuvent aussi se
retrouver épuisés et poussés dans leur retranchement psychologique. L’accompagnant peut
étre amené a effectuer des aides formelles comme le soutien technique avec des travaux
domestiques, les transports, les aides pour les soins ... mais il apporte également un soutien
informel de par sa présence et son accompagnement. (31)

Il est donc important de considérer le vécu de I’entourage qui peut également se retrouver

en proie a des incertitudes et des incompréhensions face a la maladie. (32, 33)
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B / Les thérapies complémentaires de support

1/ Le rble des thérapies complémentaires dans les soins de support

Dans la prise en charge du cancer du sein, les patientes sont amenées a faire face a

de nombreuses difficultés psychologiques et physiques.

Depuis plusieurs années, la proposition de thérapies complémentaires de support fait
intégralement partie de la prise en charge oncologique selon le Plan Cancer. Ceci est en lien
avec une demande croissante de la part des patientes de pouvoir étre prises en charge avec
des solutions complémentaires aux voies médicamenteuses. Elles peuvent aider a diminuer
les effets secondaires des traitements et a améliorer la qualité de vie des personnes pendant
les traitements. Les thérapies adjuvantes prennent en compte les différents besoins des

malades et de leur entourage, et ne sont pas considérés comme optionnels (34).

Dans le cadre de ce travail, nous n’évoquerons que deux types de thérapies
complémentaires, mais ils en existent de nombreux autres telles que I’'homéopathie, la

phytothérapie, la psychothérapie, I'acupuncture (35,36,37) ...

2/ Le MBSR ou Mindfulness-based-stress reduced therapy (la thérapie de réduction de stress

par la pleine conscience)

a- Définition et principes

Le programme MBSR a été proposé par le Pr. JON KABAT ZINN en 1990 a I'Université de
BOSTON dans les MASSACHUSSSETS, et est maintenant appliqué avec succes dans de
nombreuses cliniques a travers le monde (38). Ce programme est basé sur la pleine
conscience, définie comme étant la capacité a étre présent, instant aprés instant a ce qui se

passe : « Elle se cultive par une attention délibérée aux choses auxquelles nous n’accordons
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habituellement jamais le temps d’une pensée. Cette approche systématique développe dans
notre vie de nouvelles formes de sagesse, basées sur notre capacité intérieure a nous

détendre, a faire attention, a étre conscient et a développer une vision pénétrante » (39).

La pleine conscience est donc un « état de conscience qui résulte du fait de porter son
attention, intentionnellement, au moment présent, sans jugement, sur I'expérience qui se

déploie instant aprés instant » (40).

b- Déroulement du programme MBSR

Le programme MBSR est un programme de pratique méditative laique (41, 42), basé sur
I’'approche qu’une conscience plus incarnée favorise une meilleure perception de la réalité.
Ceci peut permettre progressivement de réduire les émotions pénibles et d’améliorer les
capacités de réflexion. Il s’agit d’'un programme de 8 semaines composé d’une séance
hebdomadaire de pratique en groupe pendant 2h30. En dehors de ce temps en groupe, des
pratiques quotidiennes sont proposées, d’'une durée de 45 minutes, guidées par des

enregistrements audios réalisés par I'instructeur et fournis aux participants.

Les fondements de la pratique de la pleine conscience sont basés sur 7 attitudes : le non

jugement, la patience, la confiance en soi, I'attention, I'acceptation et le lacher prise (43).

Les différents types de pratiques du programme sont :

- Le scanner corporel, avec une attention portée sur les parties du corps
- La pratique de la respiration consciente

- L'observation des pensées

- Des exercices de Yoga

- La pratique formelle en position assise
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Au fils des semaines, les participants sont invités a s’"autonomiser en faisant
I’expérience de la pratique avec, puis sans enregistrement, et a choisir les exercices par eux-
mémes, qui leur conviennent le mieux. Cette pratique s’étend progressivement a une
attention informelle portée sur tous les gestes et événements de la vie quotidienne, méme si
ceux-ci peuvent paraitre banales : boire, manger, effectuer une tache... Le programme
comporte également une journée de pratique intensive de la pleine conscience en silence

(44).

c) Les effets du programme MBSR

Depuis 1990, de nombreuses études ont été menées, portant sur les effets de la

méditation de pleine conscience.

Une étude menée en 2019 (46), a pu montrer que les participants au groupe MBSR
avaient une réduction significative de certains facteurs de risque cardiovasculaire (tension

artérielle, LDLc, HBA1c, fréquence cardiaque, IMC) comparé au groupe controle.

Une étude un peu plus ancienne menée par J.J Miller a montré une amélioration
significative des symptomes d’anxiété et d’angoisse aprés un programme de 8 semaines de
méditation de pleine conscience en se basant sur des échelles d’évaluation dans une

population de patients suivis en psychiatrie (47).

Dans une autre étude de Reibel D., une amélioration du bien-étre ressenti et une
réduction des symptomes de détresse psychologique ont également été notés chez des

patients suivis pour des pathologies psychiatriques (48).
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Plus spécifiquement dans le domaine de I'oncologie, une méta analyse récente de
2016 (49), a confirmé une amélioration des fonctions psychologiques et de la qualité de vie
ressentie des patientes suivies pour un cancer du sein par I’évaluation d’échelles
guantitatives. Cela a également été démontré chez des patientes ayant suivi le protocole
pendant leur radiothérapie pour un cancer du sein (50) ; on y constate une amélioration de
16 variables psychosociales portant notamment sur I'anxiété, l'irritabilité, I'acceptation, la

résilience.

Une autre étude contrélée et randomisée menée en 2000 par Speca M. a montré
une réduction significative des symptomes de stress, des symptomes digestifs (douleurs
abdominales, crampes intestinales), ainsi qu’une diminution de l'irritabilité émotionnelle et
de la dépression chez des patients suivis pour un cancer et ayant participé au programme

MBSR (45).

D’autres études ont montré une amélioration sur la qualité de sommeil, la douleur

ressentie ou I'asthénie chez des participantes traitées pour un cancer du sein (51, 52,53).

Une amélioration des fonctions immunitaires (54), une diminution de certains
marqueurs de I'inflammation (55), du cortisol (56), une augmentation du taux plasmatique
de sérotonine (57), ainsi qu’une amélioration des fonctions sexuelles (59) chez des patients

suivis en oncologie ont également été observés.

Le choix d’intégrer le programme MBSR de pleine conscience s’inscrit donc dans un
projet d’évaluation de nouvelles thérapeutiques complémentaires pouvant étre proposées
aux patients avec un recul scientifique ayant prouvé leur efficacité et offrant une structure

non iatrogéne aux patients qui sont dans cette recherche d’étayage en oncologie.
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3) L'activité physique

L'activité physique est conseillée tout au long de la vie. Contrairement aux idées
recues parfois énoncées par les patients, maintenir une activité physique réguliere constitue

un moyen de se maintenir en forme et lutter contre les effets de la maladie.

Cependant, il est nécessaire d’adapter et personnaliser la pratique physique en
fonction des préférences et des possibilités de chacun afin d’étre le plus efficace et le moins
délétére possible, puis éventuellement augmenter ce niveau en fonction des progres. Il est
important d’expliquer rapidement les conséquences d’une inactivité aux patientes ou des
études ont montré que la sédentarité est un facteur de risque modifiable avéré du cancer du

sein par exemple (61).

Une étude a également montré I'effet de I'activité physique qui a aussi un impact sur
le systeme endocrinien. Celle ci a trouvé une réduction significative de la production
d’hormones stéroidiennes qui sont des facteurs de stress métabolique et de I'lGF1 qui est un

facteur de croissance et de risque dans le cancer du sein (62).

Une pratique physique réguliere diminue le risque de développer de pathologies
cardiovasculaires (63, 64), diminue la mortalité en prévention primaire, secondaire ou
tertiaire dans le cancer du sein (65, 66, 67). Elle a également un effet sur les pathologies
rhumatologiques telle que I'ostéoporose (68). La pratique d’une activité physique réguliere
augmente les capacités de résilience, améliore la confiance en soi et en ses capacités ; Il
diminue la dépression et améliore la sensation de bien-étre selon plusieurs études

guantitatives et qualitatives (69, 70, 71, 72).

Elle a pour effet de diminuer la réponse inflammatoire globale de I'organisme, et les

sensations douloureuses (73, 74).
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Les programmes d’activité physique proposés sont tres nombreux, en fonction des

niveausy, il peut s’agir de marche, de cyclisme, d’aviron, de yoga ... les choix sont tres vastes.

L'importance réside dans la régularité de I'activité et la personnalisation de celle-ci.

Le choix de combiner I’étude d’un entrainement physique et mental résidait donc

dans la volonté d’étudier I'effet d’un protocole complet pour le patient.

C / Les origines de la présente étude qualitative

En 2015, I'étude intitulée « Effet d’'un programme d’entrainement physique
personnalisé, associé a un programme d’entrainement mental par la pleine conscience
(MBSR) sur les capacités physiques et la qualité de vie de patientes aprés chimiothérapies

pour un cancer du sein » a démarré. Les inclusions ont duré jusqu’en 2019.

100 patientes agées de 18 a 65 ans ont été inclues et randomisées dans le protocole.

Elles étaient toutes en cours de traitement pour un cancer du sein, et ayant déja

effectuées la chimiothérapie a plus de 2 mois. Le traitement en cours pouvait consister en de

la radiothérapie et/ou de ’lhormonothérapie. Elles devaient résider en France, étre affiliées a

un régime de sécurité sociale et avoir signées le consentement éclairé.

Les critéres d’exclusion étaient : la pratique d’une AP de plus de 4 heures
hebdomadaires, une maladie neurologique, musculaire, articulaire ou cardiorespiratoire
contre indiquant I’exercice en aérobie, une anémie inférieure a 10 g/ dl, les femmes
enceintes, et celles présentant des contre-indications a la réalisation d’'une IRM. Ont été

exclues du protocole, les patientes vulnérables sous protection judiciaire ne pouvant
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recevoir des informations éclairées et les patientes participant a d’autres études de

recherche clinique ou thérapeutique au méme moment.

L’objectif principal de I’étude est d’évaluer I'impact d’un entrainement mental par
MBSR associé a un entrainement physique sur 'amélioration des capacités physiques chez

les patientes atteintes d’un cancer du sein apres traitement par chimiothérapie.

Les objectifs secondaires sont d’évaluer I'efficacité de ce méme entrainement sur la
qualité de vie, la dépression, certains parametres fonctionnels cérébraux et sur I'activité
biologique des télomérases, du stress oxydant et des cytokines inflammatoires représentés

par IL 6 et IL10.

Le recrutement s’est déroulé dans les services d’oncologie des HUS et de cabinets
d’oncologues et de médecins généralistes libéraux a Strasbourg sous forme de flyers.

L’effectif total de la premiére étude quantitative s’éleve a 100 participantes. (75, 76)

Les participantes ont été au fur et a mesure de leur inclusion, randomisées dans un
des 4 quatre groupes suivants : G1 le groupe témoin, G2 le groupe d’entrainement physique,
G3 le groupe d’entrainement par MBSR, le G4 le groupe mixte associant les deux types

d’entrainement physique et mental

L’entrainement physique consistait en 3 séances hebdomadaires d’entrainement
personnalisé sur ergocycles, a raison de 30 minutes de pédalage par séance sur 24 séances

avec adaptation de la charge de travail a la fin de chaque semaine.

L’entrainement mental correspondait au programme de Réduction de Stress par La
Pleine Conscience soit le « Mindfulness Based Stress Reduction » crée par Jon Kabat Zinn. Le

programme a été animé par un seul instructeur le Docteur Jean Gérard Bloch.
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Les examens réalisés avant le programme et apres le programme comportaient :

L’'ensemble des points ci-dessus ont été évalués en début et fin de protocole. Les

Critére d’évaluation

e Une échographie cardiaque transthoracique (ETT)

Questionnaire de qualité de vie SF 36 (77)
Questionnaire EORT- QLQ- C30 (78)
Auto-questionnaire de dépression IDS SR 30 (79)
Test d’effort VO2 max
Imagerie cérébrale fonctionnelle

Une analyse biologique : I'activité des télomérases et des IL 6 et 10

résultats sont en cours de traitement.

Pour aller plus loin dans la compréhension de I’expérience vécue, un avenant a donc été

proposé afin de pouvoir réaliser des entretiens qualitatifs avec une équipe parisienne

experte en analyse qualitative et faisant partie du groupe IPSE (Inductive Process to analyze

the Structure of Lived Experience).

36



Il/ Matériel et Méthode de I'étude ancillaire et qualitative

A/ Participantes et recrutement

1) Effectif total
28 patientes ont participé a ce travail. Le recrutement s’est fait par appels
téléphoniques dans un premier temps pour présenter I’étude ancillaire et obtenir un
consentement oral pour la planification des entretiens. Le numéro de téléphone des
participantes était consigné dans un cahier construit a partir du recrutement de
I’étude quantitative. Les participantes ont ensuite signé le consentement libre et
éclairé avant les entretiens. Le planning des entretiens a également été consigné

dans un agenda écrit.

Au total, I'effectif des participantes est réparti comme suit :
- Groupe controle : 4
- Groupe entrainement mental seul : 6
- Groupe entrainement physique seul : 8

- Groupe mixte : 10

2) Caractéristiques de la population

Pour des raisons éthiques et pré définies lors de |’étude principale, chaque
participante avaient, aprées le protocole quantitatif, I'opportunité de participer a
I'activité a laquelle elle n"avait pas pu participer en raison de la randomisation.
L’'ensemble des participantes aux entretiens a donc eu une expérience des deux

activités.
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Les caractéristiques de la population étudiée sont hétérogenes aussi bien
dans les traitements recus que dans les données sociodémographiques et médicales.
Cette caractéristique hétérogene est justement bénéfique et recherchée en
recherche qualitative car elle permet ainsi d’explorer tous les types de point de vue.
Le protocole d’entrainement a cependant toujours été effectué apres la

chimiothérapie.

B/ Design de I'étude

Il est question d’un unique rendez-vous en présentiel d’'une durée maximale d’une
heure et demi afin de réaliser un entretien libre semi structuré. Ces entretiens ont été
menés par un chercheur expert en recherche qualitative, j’ai assisté aux entretiens et j’ai pu

intervenir.

Les rendez-vous ont été fixé en accord avec les emplois du temps des participantes.
Ceux-ci avaient lieu dans une salle dans le service de physiologie au sein du Nouvel Hopital
Civil de Strasbourg. Chaque entretien était individuel semi structuré avec un ou deux
chercheurs en recherche qualitatif. Chaque entretien a été enregistré avec le consentement

des participantes et retranscrit verbatim pour I’analyse.

L’accord pour la réalisation de cette étude a été obtenu par le CPP le 20 octobre 2020.
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C/ La méthode d’analyse des entretiens qualitatif semi structurés

Afin de comprendre et appliquer cette méthode d’analyse qualitative, j’ai participé a la

formation IPSE au cours d’un séminaire d’une semaine en septembre 2021 a Paris.

1) La méthode de recherche qualitative IPSE

a) Origine et principe

La construction et I'analyse des entretiens ont été basé sur la méthode IPSE.

La méthode IPSE est une méthode de recherche qualitative centrée sur le vécu des
patientes pour permettre au corps médical de mieux comprendre et de mieux cerner les
attentes et les objectifs de soins des patientes. Elle a été élaborée en 2011 par les Pr. Anne

Revah Levy, pédopsychiatre, et Pr. Laurence Verneuil, dermatologue, a Paris.

Elle est basée sur le fait que le modele biomédical actuel tend vers une collaboration
avec le patient en favorisant son opinion et son vécu de la maladie pour pouvoir proposer
des projets de soin adaptés au projet de vie de la personne. Elle place ainsi, I'étre humain au

centre de la prise en charge médical.

Dans ce contexte, la méthode IPSE cherche a permettre I'évolution de cette
connaissance pour trouver des axes d’amélioration pertinents aux yeux des patients. Cette
méthode souhaite favoriser |'originalité des résultats par rapport a leur récurrence. En effet,
I"accent est mis sur la mise en valeur de I'ensemble des expériences vécues et ne va pas
seulement prendre en compte les expériences les plus souvent répétées. Par exemple, les
résultats prendront en compte aussi bien le vécu positif que négatif méme si le vécu positif

est plus fréquent que le négatif (80, 81).
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b) Construction de la méthode IPSE

La méthode ISPE comporte 5 étapes qui structurent I'ensemble du processus de

recherche (80,81) :

O

o

La premiére étape consiste en la constitution d’un groupe de recherche qui

sera amené a travailler sur une question. Ce groupe comporte au moins 1 a 2
cliniciens spécialistes, et 3 experts chercheurs en méthode qualitative.

Dans un second temps, il s’agit de s’assurer de I'originalité de la recherche en

effectuant une revue de la littérature quantitative et qualitative la plus
compléte que possible en prenant des sources principales de données
scientifique reconnues. Seuls les cliniciens spécialisés assureront la
connaissance de la Littérature scientifique.

La troisieme étape consiste au recrutement puis au recueil des données

permettant d’accéder a I'expérience authentique sous forme d’entretiens
semis structurés ou des focus-groupes. Ce sont les chercheurs qualitatifs qui
effectuent cette partie. L’accent est mis sur I’'hétérogénéité de la population
et sur la mise en évidence de la subjectivité de chacun et du chercheur méme.

La quatriéme étape consiste en I'analyse des données qui est basée sur un

double processus : d’abord une procédure d’analyse individuelle passant par
I’écoute, la lecture et le découpage des entretiens, puis par une analyse
groupale ou I'on définit des principaux axes de I'expérience vécue.

Enfin, I'ensemble des résultats sont discutés en groupe en parallele de la

littérature déja existante.
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2/ Application de la méthode IPSE pour cette étude

a) Revue de la Littérature scientifigue

La revue de la littérature a été réalisé sur la base de quatre grandes sources d’articles

scientifiques, a savoir PUBMED, SSCI, PSYCINFO et CINAHL.

Un algorithme de recherche d’articles portant sur notre sujet (annexe 1) a été établi
en fonction des mots clés correspondant a chacune des sources pour effectuer un screening
global de I'ensemble des articles traitant a la fois du cancer du sein, du protocole MBSR,

d’activité physique et de la qualité de vie.

Un screening plus précis a ensuite été réalisé, article par article, pour sélectionner les
articles les plus pertinents et cohérents en rapport avec cette étude. Cette revue a porté sur

les articles quantitatifs, qualitatifs et mixtes.

b) Résultat du screening

En effectuant le screening de ces bases avec I'algorithme en annexe, je n’ai pas trouvé
pour ma part d’articles portant sur I’évaluation de la qualité de vie de patientes atteintes

d’un cancer du sein et ayant a la fois effectué le protocole MBSR et une activité physique.

Sur les 6634 articles sélectionnés par les algorithmes (toutes bases confondues),
seulement 53 articles portaient sur le sujet de I'analyse qualitative de la qualité de vie chez
des patientes suivies pour un cancer du sein et ayant suivies soit un programme d’activité

physique ou un protocole de méditation de pleine conscience (figure 1).

41



3/ Construction des entretiens et méthode d’analyse du contenu

a) Construction des entretiens

Les entretiens débutaient tous par la question « Pouvez-vous me raconter |’histoire

de la maladie et des traitements que vous avez recu du début jusqu’a aujourd’hui ? ».

Cette approche correspondait au souhait d’obtenir une narration libre de
I’expérience personnelle des participantes. Au cours de la narration, le chercheur demandait
souvent d’exprimer leurs sentiments, leur émotions et pensées sur les événements vécus.
L’ensemble des participantes étaient toutes ouvertes a la discussion concernant leur vécu du
cancer et du protocole. Les entretiens utilisaient un style interactif de conversation. Leur

durée était entre 60 a 90 minutes. Le but était d’avoir accés au récit de leur expérience.

b) Logiciel d’analyse

L’'ensemble des 28 entretiens étaient enregistrés puis retranscrit verbatim avec
I’accord des participantes de maniére anonyme. Chacun des entretiens était réécouté et relu
par le chercheur expert avant le découpage mot a mot du contenu. Ce découpage était
réalisé avec le logiciel spécialisé Nvivo 12. |l s’agit d’un logiciel d’analyse de contenu créant
des codes ou unités d’expérience a partir des données saisies (82). Chaque code ainsi crée
représente un concept ou theme qui sont utilisés ensuite pour analyser 'ensemble des
corpus. Chaque code est regroupé en catégorie puis les catégories sont regroupées en axe

d’expérience.

Un temps d’analyse personnel était réalisé puis un temps de réflexion en groupe avec

les autres chercheurs ayant participé a I'étude.
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Afin de favoriser la rigueur d’analyse, la triangulation avec la littérature, I'attention
aux vécus négatifs et I'interaction en groupe était prise en compte au cours de la démarche
analytique. Le groupe de recherche est rendu attentif a la subjectivité de chacun et un travail

de réflexivité est effectué a chaque étape du processus d’analyse.

A partir du découpage du contenu écrit des entretiens, des axes principaux de résultats ont

été obtenu.
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[1l/ Les résultats

Deux axes principaux du vécu des participantes ont pu étre mise en évidence : dans un
premier temps nous explorons |'expérience espérée par les participantes en acceptant ce
protocole de recherche et dans un second temps ce qu’elles y ont véritablement trouvé et
I'impact qu’il en découle sur leur qualité de vie. Les citations sont présentées dans le tableau

1 en annexe.

A/ L'expérience attendue

1/ Etre aidée dans la maladie

Il apparait que les participantes recherchaient avant tout un moyen de prendre soin
d’elles-mémes, autant au niveau du corps que de I'esprit, ceci leur permettant devenir active
dans leur prise en charge. Le programme représentait également un moyen d’étre

accompagné et soutenu.

a) Prendre soin de soi et de son corps

Il existe une volonté de faire alliance avec leur corps abimé, aussi bien par la maladie que
par les effets secondaires des traitements médicaux, afin de le restaurer et de I'aider. Il y avait

par la aussi une volonté d’accepter ce nouveau corps avec bienveillance.

Restaurer son corps

Les effets secondaires et indésirables des traitements, notamment de la chimiothérapie,

étaient largement décrits par les participantes (Q1).
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Dans le but de trouver des solutions pour améliorer leur situation, pour « savoir quoi faire »
(Q2) « pour aider leur corps » (Q3) et agir sur ce corps « qui échappe et qui trahit » (Q4), les
personnes ont cherché des ressources extérieures.

L’entrainement sportif est trés souvent décrit comme une maniére de travailler leur
corps afin de lui permettre de se restaurer et gagner en force (Q5). Cette amélioration était a
la fois ressentie (Q6) et objectivée par des bilans physiques montrant I'amélioration de
semaines en semaines (Q7). Le sport, davantage que le programme MBSR, était décrit comme
revitalisant, dynamisant, et permettant de maniere objective une évolution positive des
capacités de leur corps. Cela participait a leurs yeux a restaurer le lien de confiance avec leur

propre corps (Q8).

Prendre soin de soi

Les participantes souhaitaient trouver une maniére de prendre soin d’elle et d’ainsi
apprendre a intégrer du temps pour elles et leur bien-étre. Le programme apparaissait comme
une autre maniéere de se soigner, mettant en avant I'importance d’une prise en charge globale
(Q9). Le sport et le programme MBSR sont décrits comme des dispositifs « soignants »
participant au processus de soin a la fois personnalisé et prenant en charge les besoins globaux

de lutte contre la maladie. (Q10, Q11).

Le programme MBSR est décrit comme une méthode complémentaire et une
alternative aux prises en charge classiques de la douleur mentale et physique. C’est une

approche supplémentaire pour mieux appréhender les effets secondaires des traitements
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classiques difficiles (insomnie, fatigue, sensibilité aux odeurs...) (Q12). Il a été décrit comme
ayant amélioré les sensations physique et corporelles durant la maladie.

Elles évoquent également le retentissement sur la dimension psychologique. En effet,
par les exercices et I’entrainement effectué au sein du programme, elle estimait pouvoir
prendre du recul sur les évenements (Q13), pouvoir bénéficier d’une « aide psychologique »

a travers cet accompagnement (Q14), ou encore atténuer leurs angoisses (Q15).

b) S’accepter avec bienveillance

Les deux termes : « acceptation » et « bienveillance », apparaissent trés souvent dans
le discours décrivant leur expérience. La principale volonté était de pouvoir trouver une aide
active dans le vécu de la maladie pour pouvoir accepter le présent pour pouvoir de ce fait
également accepter les changements de leur corps (Q16, Q17).

Il est évoqué a plusieurs reprises que le programme MBSR enseigne la notion de « non
jugement » et « d’absence de jugement » de soi et des autres (Q18). Une majorité en décrivait
méme les effets qui ont perduré dans leur vie quotidienne des années aprés le programme
dans leur rapport avec elles-méme (Q19) et les autres. Enfin, au-dela méme de I'acceptation

attendue, certaines évoquaient avoir « restauré leur confiance en soi » (Q20).

2) Etre actrice de ses soins

a) Aller de I'avant et ne pas subir

La volonté de devenir actrice dans leur prise en charge se traduisait par trois approches :
- Rechercher des approches complémentaires aux soins classiques
- Etre engagée dans une étude contrdlée et randomisée qui a du sens a leur yeux

- Etre engagée dans la prise de parole auprés des autres et des soignants.
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Dés I'annonce de la maladie, de nombreuses femmes décrivaient avoir eu le besoin de
chercher d’autres alternatives pour se soigner (Q21, Q22) ; La recherche de cette aide
complémentaire était décrite comme difficile a I’hopital et elles rapportaient avoir eu
tres peu d’informations a ce sujet. (Q23) Elles avaient don recours aux « bouche a

oreille » local au travers d’association de proximité.

Cette démarche active de recherche de solutions est décrite comme un moyen pour
« aller de I'avant et de ne pas subir » (Q24) et une ressource pour combattre la maladie (Q25).
Participer au protocole était vécu comme un « un vrai travail, (un) investissement » (Q26) leur
donnant I'opportunité de sortir de chez elles avec un but et un emploi du temps différent des
entretiens purement médicaux (Q27). Cette dimension était présente dans tous les entretiens

et sous-tendait une vitalité revendiquée dont elles étaient fieres (Q28).

b) Se porter volontaire

Une grande majorité des participantes avait pris I'initiative personnelle de contacter le
médecin responsable de |’étude pour y participer. La prise de contact était initiée soit par un

flyer, soit aprés en avoir entendu parlé dans les salles d’attente ou par des soignants. (Q29).

Participer a I'étude était ressenti comme un moyen de sortir des soins classiques
(souvent chirurgie-chimiothérapie-radiothérapie-hormonothérapie), mais également pour
« se sentir utile » (Q30), et trouver un sens et un but a leur maladie. Elles s’étaient d’ailleurs
pliées a toutes les exigences demandées lorsque |'on participe a un protocole de recherche en
santé (Q31) et décrivaient parfois un emploi du temps tres dense, avec 3 séances par semaine

de vélo et une séance hebdomadaire de MBSR, pendant 8 semaines (Q32).
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c) Convaincre et diffuser

Convaincue par leur propre expérience des programmes d’entrainements (Q33), elles
souhaitaient pouvoir faire partager leur expérience et apporter des éléments pour favoriser
le développement de ces techniques dans le parcours de soins des personnes atteintes de

cancer du sein, ou du moins, gu’elles puissent étre proposées aux patientes.

Certaines partageaient leur vécu avec les autres médecins qu’elles sentaient
« réticents » (Q34), pour ensuite diffuser I'information aux autres soignants et malades, et
parfois méme inviter son oncologue a une conférence sur le programme MBSR. (Q35). La
participation a nos entretiens était d’ailleurs 'occasion pour elles de faire passer leurs

messages (Q36).

B/ Une découverte

Toutes les participantes décrivent une nouvelle expérience avec a la clé une découverte de

soi, des autres et du monde.

1) Des capacités internes étonnantes

Au cours du programme, de nombreuses personnes décrivent avoir découvert des
capacités physiques et mentales qu’elles ne pensaient pas posséder jusqu’alors. Dans le
contexte spécifique de la maladie, elles ont découvert une nouvelle maniére de vivre leur
féminité et décrivent méme une transformation vers une nouvelle version de soi plus sereine

et affirmée.
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a) Découverte de ses capacités physiques et psychologiques

Avoir recourt a une activité physique permettait aux participantes de se découvrir des
capacités physiques méme pendant le contexte de maladie, toujours associé a une sensation
de fragilisation du corps (Q37).

L'activité était associée a une notion de bien étre (Q38), retrouvant leurs capacités
physiques et reprenant confiance dans leur corps, en ayant la sensation de le réveiller (Q39).
Certaines parlaient méme « d’évolution étonnante » et « d’effets sublimateurs » du
programme physique (Q40, Q41).

Le vélo est souvent décrit comme provoquant un bien-étre immédiat contrairement a
I'activité MBSR qui pouvait demander plus d’effort, parfois dans la souffrance physique
(Q42). Le programme MBSR paraissait régulierement plus difficile a exécuter dans le contexte
des participantes qui décrivait la période comme déja tres éprouvantes, certaines
proposaient d’ailleurs que la recherche puisse évaluer les effets du programme MBSR auprées
de femmes expérimentées dans la pratique de pleine conscience avant méme de commencer
les soins oncologiques (Q43). De plus, la maladie est vécue comme une preuve, un combat

(Q44, Q45), durant lequel I'activité physique leur permet de revenir a la vie. (Q46, Q47).

L’entrainement mental par MBSR est décrit comme ayant permis de juguler certains
symptémes comme les angoisses, I'anxiété ou bien les difficultés a I'endormissement.
Certaines patientes décrivent réutiliser certains principes méditatifs pour lutter contre les
insomnies (PO7). « Et donc la méditation vous pratiquez quand méme un peu chez vous ? [...]
- ca me permet de m’endormir (rire) ». De méme, les deux entrainements a la fois physique

et mental contribuaient a un soutien moral indéniable ressenti durant cette période (Q48,
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Q49). La méditation faisait découvrir de nouvelles notions inconnues auparavant, telle que la
pleine conscience des instants présents PO1 : « il faut ouvrir toute notre palette des sens

pour en profiter pleinement de ce qu’on fait »

b) Découverte d’une autre féminité

La maladie ainsi que la pratique des entrainements durant le programme a réveillé chez
les participantes une conscience de leur féminité et de leur statut de femme, la ol auparavant
elles déclaraient s’étre oubliées avant la maladie. (Q50). L’assurance d’une féminité nouvelle
et différente était ressentie chez certaines participantes (Q51, Q52), aussi bien vis-a-vis d’elle-
méme que des autres avec une nette reprise en confiance (Q54). Elles se sentaient ainsi le

« droit de penser a elles et de vivre pour elles » (Q53).

c) Une transformation

Le programme d’entrainement avait accompagné activement un processus de
transformation qu’elles décrivaient comme persistant plusieurs années plus tard. En effet, les
changements décrits avaient eu des effets sur leur vie personnelle, relationnelle et
professionnelle (Q55, Q56).

Cette transformation s’est traduite par une remise en forme du mode de vie des
participantes décrit comme plus calme, plus serein (Q57). L’accent est désormais mis sur le
bien étre personnel, passant par le fait de ne plus subir les événements et les choses mais de
faire de soi une priorité. Elles décrivent avoir développé une meilleure conscience de soi, a

s’écouter davantage dans ce qu’elles souhaitent et dans leurs émotions. De méme elle ne
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souhaite plus s’oublier dans une relation, mais cherche a se protéger et a dire « non » si
nécessaire (Q58, Q59).

Le programme MBSR était associé a I'idée de « vivre pleinement et simplement, plus
sereinement » (Q60). Certaines avaient fait une expérience de transformation profonde

personnelle et de leur vie (Q61, Q62). Elles déclaraient méme s’aimer davantage (Q63).

2) Une expérience relationnelle nouvelle

Leurs parcours de soin, colorés par I'engagement dans ces programmes de sport et de
MBSR, avaient permis de nouvelles opportunités relationnelles aussi bien dans leur

environnement familial et amical que vis a vis du monde et de leur rapport aux soins.

a) Dans I'environnement familial et amical

Le programme MBSR est décrit comme avoir apporté une nouvelle maniére de voir les
autres et le monde moins jugeante (Q64) ; ce qui générait une envie d’étre davantage a

I’écoute (Q65).

L'amélioration relationnelle que cela avait apporté les motivait a transmettre cette
connaissance a leur entourage. (Q66, Q67). Cette expérience initiée au moment de la
participation aux différents programmes se perpétuait donc en échangeant des conseils, des
« tuyaux », des coordonnées, (Q68), ce qui avait marqué une expérience d’entraide bénéfique

dont elles gardaient les traces des années plus tard.
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b) Dans la société et le monde

Si la maladie et les soins venaient a questionner leur place dans le monde (Q69), les
programmes d’entrainement les avaient aidés a trouver une autre place dans le monde et un
autre sens a leur vie.

Premierement le fait d’avoir une activité extérieure les poussait a sortir de leur
domicile et diminuait la sensation d’exclusion de la société de par la maladie (Q70).

Deuxiémement, le programme sportif était une preuve de leurs capacités a effectuer
des efforts physiques malgré ce que certains médecins pouvaient penser. Cette aptitude au
sport était un passeport pour revenir a des activités habituelles en salle de sport ou en club
(Q72) beaucoup plus rapidement que si elles n’avaient pas bénéficié de cet entrainement. Cela
était vécu comme la possibilité de retrouver et réintégrer une vie normale plus rapidement et
plus sereinement (Q73). Cette expérience a permis pour certaines d’entre elles de trouver une
place entiére dans la société (Q74), en s’investissant par exemple aupres d’associations
féminines (Q75).

Enfin, le programme MBSR (dont la journée en silence qui le ponctue) avait permis a
certaines d’expérimenter une autre facon d’étre avec les autres, de se sentir « a égalité » pour
la premiere fois de leur vie, de pouvoir prendre confiance et prendre la parole en société
(Q76). Cette expérience de la réciprocité en milieu protégé avait été un levier pour prolonger

cette expérience dans leur vie quotidienne et prendre confiance pour parler d’elles (Q77).
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¢) Dans la relation de soin
Toutes les participantes signalaient I'importance de se sentir accompagnées et
soutenues dans le parcours de soin, et de fagon privilégiée et personnalisée a I’h6pital durant

le programme, et cela, de fagon sécurisée et bienveillante.

Elles signalaient le manque de communication des soignants par moment PO1 « Les
médecins ils sont pris dans la documentation, ce qui est un peu dommage. Un médecin, il

doit rester quelqu’un qui soigne les gens ».

L’accompagnement sur mesure (Q78 et Q79) que permettait le programme renforcait
le sentiment de sécurité avec une surveillance médicale possible (Q82). La prise en charge

était décrite comme optimale (Q80) dans une ambiance agréable (Q81) (Q83 et Q84).

D’ailleurs, le fait que ces programmes soient proposés par des médecins et que les
soignants soient formés a ces approches complémentaires étaient trés rassurant (Q85, Q86).
Elles se sentaient « guidées » (Q87). La possibilité d’avoir un interlocuteur tres régulierement

pour pouvoir poser leurs questions avait un effet apaisant (Q88).

On retrouve ainsi I'importance d’une humanité soignante, dont la qualité relationnelle

et la dimension privilégiée semblaient constitué un aspect thérapeutique en soi.

Un exemple de I'importance de cette relation privilégiée réside dans « la fabuleuse
Isabelle », I'infirmiére encadrant I’activité vélo, qui est trés souvent citée dans les entretiens
(Q89, Q90, Q91, Q92). D’ailleurs, la fin du programme pouvait marquer la fin de I'activité
sportive pour certaines, avec cette impossibilité de se mobiliser toute seule chez soi (Q93) du

fait du manque de cet encadrement.
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IV/ Discussion

A notre connaissance, cette étude est la premiere qui explore le ressenti et le retour
d’expérience a la premiére personne, de patientes ayant un cancer du sein, aprés
chimiothérapie, et participant a un programme d’entrainement physique et/ou

d’entralnement mental.

Cette étude nous a permis d’avoir un regard sur la maniére dont les patientes, a
travers un nouveau protocole complémentaire aux traitements curatifs, ont pu apprendre a
vivre avec la maladie d’'une maniere nouvelle. La motivation et la volonté de s’inscrire dans
ce protocole de recherche sont d’abord nées d’une envie d’aller au-devant de la maladie et
de la combattre. Il s’agissait également de reprendre le contréle sur leur vie en ayant le

choix de s’engager.

A/ Concernant le programme MBSR

Dans I'étude, la participation semblait initialement étre marquée par la peur de faire
face a un groupe de personnes non atteintes de cancer et d’étre jugée, mais aussi par la
crainte d’étre confrontée a la souffrance d’autres personnes elles-mémes atteintes de
cancer du sein. Cette peur anticipatoire est également décrite dans une étude qualitative de
M. Schellekens en 2016 (83). Les patientes hésitaient a participer au protocole MBSR pour
éviter de devoir faire face aux autres participantes, particulierement celles qui auraient été a
des stades de la maladie plus évolués. Cependant, au fil des sessions, ce sentiment s’efface
progressivement avec le fait d’apprendre de I'expérience des unes et des autres, le fait de ne

pas juger, et de développer les capacités d’acceptation et d’adaptation.
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Dans la présente étude, cette peur semblait moins ressentie au cours des sessions de
vélo car les participantes était seule ou en bindbme. Les sessions MBSR pourraient étre

considérées comme un moyen de faire face au monde et a autrui et aller au-dela de la peur.

Les participantes qui ne connaissaient pas du tout la pratique de la pleine conscience
décrivent toutes une difficulté d’adaptation initiale avec des difficultés de concentration et
d’impatience face aux exercices proposés. Ceux-ci sont vécus parfois comme éprouvant dans
un contexte parfois de douleurs diffuses ou d’asthénie marquée. Cependant, ce ressenti
éprouvant en début de protocole semble progressivement avoir laissé place a de nouvelles
sensations décrites par les participantes telles que I'apaisement, I'apprentissage du non

jugement et I'acceptation.

Dans une étude mixte menée en 2015 (84), des patientes atteintes de cancer du sein
métastatique avaient également participé a un programme MBSR dont les durées de session
avaient été raccourcis par rapport aux besoins des patients (Sessions de 2h, journée de
silence de 4h30 et travail personnel a domicile d’une demi-heure par jour). Les participantes
rapportaient avoir eu des difficultés a exercer le travail demandé avec une critique des
horaires et de la charge horaires des exercices demandés, en particulier les sessions décrites
comme trop longues. Cependant, les entretiens réalisés avec ces femmes montraient
gu’elles ressentaient au fil de leur pratique moins de détresse émotionnelle avec plus
d’acceptation face a la maladie. Elles rapportaient également une amélioration de la qualité
de leur sommeil et mieux contréler ce qu’elles mangeaient. De méme C. Hoffman dans une
étude en 2016 (85), rapportait au cours d’entretiens avec des participantes, plus de calme,

d’acceptation, et moins de sensation de stress et d’anxiété chez des femmes ayant participé
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au programme MBSR pendant leur traitement. L'ensemble ayant permis des phénomeénes

d’adaptation face a la maladie.

L’évolution en groupe, d’abord marquée par la méfiance, semble ensuite étre un
moment de soutien et d’entraide entre les participantes ayant permis pour certaines de
créer de nouvelles amitiés. Cette transformation passe notamment par la détermination a
poursuivre le programme jusqu’au bout. Ainsi dans son étude mixte de 2017, E. Bisseling
(86) met en avant le choix du moment ou le programme MBSR peut étre proposé qui
correspond au moment ou elles se sentent le plus motivés a débuter ce programme. Ce
moment peut varier en fonction des effets secondaires des traitements mais les
participantes décrivaient vouloir étre informées de I'existence de ce programme au plus t6t
dans le parcours pour avoir le choix de le débuter quand elles le souhaitent. Sachant que la
pratique du MBSR a été décrit comme leur permettant de mieux gérer les effets secondaires
de la chimiothérapie ou de I’'hormonothérapie pour les femmes qui avaient débuté le

programme en méme temps.

Les acquis des pratiques au cours du protocole MBSR semblent persister lors des
moments de difficulté de vie chez les participantes, elles rapportent y avoir encore recours
apres la fin de I’étude. Elle réside essentiellement en de la méditation informelle au cours de
la journée, ou des sessions de quelques minutes par jour. Il est décrit comme difficile de
continuer sans encadrement spécifique aprés la fin du protocole en raison des obligations de
la vie quotidienne, mais les effets restent ceux décrits au cours du protocole : amélioration
de la gestion des émotions et du stress. Les bienfaits rapportés par le programme MBSR
semblent étre le déclencheur d’un changement dans leur conception de vie, ou le bien étre

personnel prend une place plus importante, et cela avec I'intention de pouvoir apporter une
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bienveillance envers autrui. Certains « facteurs limitants » comme les obligations familiales
et sociales sont plus facilement déplacées au second rang pour pouvoir s’accorder du temps

pour soi, méme s’ils restent un frein a la pratique quotidienne.

Le démarrage de la pratique du programme MBSR nécessite ainsi une implication
importante et la mobilisation de ressources que les participantes doivent étre prétes a

fournir (87).

B/ Concernant |'activité physique

Le programme est décrit comme apportant un bien étre immédiat aprés la séance et
plus facile a obtenir au départ que la pleine conscience. Les effets de I'activité pendant et
apres la chimiothérapie ont déja été décrits comme favorisant I’estime de soi, le regain

d’énergie et permet de mieux répondre aux effets secondaires des traitements (88).

Une grande variété de pratiques sportives existe dans les études concernant
I'activité physiques dans le cancer du sein : le yoga, d’aviron, d’escrime, de marche rapide ou

des exercices de renforcement musculaire (89, 90, 91,92).

Dans notre travail, la différence repose sur le fait d’avoir proposé des séances
d’endurance sur ergocycle avec des exercices personnalisés et adaptés aux possibilités
fonctionnelles des patientes en se basant sur des mesures objectives (mesures de la
VO2max) qui permettent de cibler spécifiguement une progression sur le potentiel
d’endurance, individuel a chacune. Les participantes bénéficiaient également d’un
accompagnement par la présence d’une infirmiere spécialisée sur place au cours de la
séance et qui supervisait I'entrainement. Cela permettait aux participantes de se sentir en

sécurité et encouragées dans leur activité.
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Il n’est aujourd’hui plus a démontrer que I'activité physique améliore les capacités
physiques et le bien-étre de patientes atteintes de cancer du sein. Toutes les études
s’accordent a dire qu’il est important de pratiquer que ce soit en prévention primaire,

secondaire ou tertiaire (93,94, 95, 96,97).

Les effets psychologiques sont rapportés comme plus rapides a obtenir que lors du
programme MBSR dans cette étude. Le partage de ces moments d’exercice, notamment
avec un personnel soignant aidant et soutenant semblent potentialiser ces effets comme il a
été décrit par les participantes. La personnalisation des charges de travail des séances
d’entrainement a été souligné comme un élément sécurisant. L’adaptation en fonction des
capacités de chacune a aussi été un facteur sécurisant comme démontrés dans d’autres

études (98, 99).

Par contre, il est a souligner que le maintien de cette activité en autonomie et sans
encadrement professionnel rassurant est un réel défi pour elles, ce qui rejoint les retours

déja annoncés dans les études antérieures (100,101).

C/ Programme MBSR et Programme d’entrainement Physique

Aux vues des résultats de cette étude qualitative sur les effets de la pratique d’une
activité physique bien spécifique associée a une pratique d’activité mentale bien codifiée,
nous pouvons proposer l'idée qu’il existerait une complémentarité des pratiques et une

potentialisation des effets.

L'amélioration du bien-étre semble étre ressenti de maniére plus immédiate avec la

pratique de I'activité physique, et semble instaurer un cadre plus soutenant pour se lancer
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dans le protocole MBSR qui lui-méme semble amorcer des modifications a plus long terme

sur leur capacité d’acceptation et de prise en compte de leur bien étre personnel.

Nous pouvons considérer que ces deux protocoles s’inscrivent ainsi dans un cercle

vertueux.

Il nous a été impossible d’étudier ici les effets séparés de I'activité physique ou du
protocole MBSR. En effet, il faut rappeler que toutes les patientes ont pu réaliser les deux
activités, soit pendant le programme lorsqu’elles étaient randomisées dans le groupe mixte,
soit apres I'étude si elles avaient été randomisées dans le programme AP ou MBSR. Elles
nous décrivent toutes ce que I'une ou I'autre méthode leur a apporté au fil du temps. Il est
également difficile de déduire a quel moment ces protocoles semblent le plus utile car les
participantes les ont vécus pour chacune a différent moment du traitement (si ce n’est par

contre toutes apres la chimiothérapie).

L'apport de cette étude se situe donc d’avantage dans le fait de pouvoir apporter un
retour d’expérience sur les pratiques concomitantes plutét que sur I'expérience d’une
pratique unique. Je n’ai pas retrouvé, dans un screening assez complet, d’étude qualitative
portant sur I'association de ces deux pratiques dans le cadre du cancer du sein, ni dans

d’autres cancers par ailleurs.
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D/ Limitations

Nous pouvons discuter le fait que les patientes interrogées ici en entretien (sur les
100 participantes initiales de I'étude quantitative) ont pu étre les seules ayant des le départ
apprécié I'aventure, et que celles qui n’ont pas apprécié ne se sont pas exprimées. En effet,
sur les 100 personnes que j’ai contacté par téléphone ou bien a qui j’ai laissé des messages
pour étre recontactée, je n’ai eu aucune autre explication sur les refus hormis le manque de
disponibilité. Comparativement a I’étude de Missing, les patientes avaient rapporté
directement aux infirmieres qui participaient au recrutement leur raisons de ne pas
participer au protocole MBSR lié a I'absence de motivation a pratiquer ou a des effets

secondaires des traitements invalidants.

Nombre d’entre elles ont décrit les difficultés éprouvées au cours des session MBSR,
notamment en lien avec I'organisation. Le groupe de 40 personnes était décrits comme trop
chargé et les sessions en fin de journée (de 19h a 22h environ) étaient également décrites
comme pénibles pour certaines. Les difficultés en lien avec la confrontation au groupe est
également décrit comme inconfortable en début de protocole. Cependant, toutes décrivent
la balance bénéfice-risque en faveur de la pratique de ce protocole et aucune n’a exprimé de

regret a y avoir participé.

L’hétérogénéité du groupe est ici revendiquée comme une force en recherche
gualitative car il permet d’avoir des récits d’expérience différents et ainsi donner plus de
contenus et d’axes différents d’expérience. Le but étant d’avoir acces a la singularité du

sujet dans son expérience.
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Ainsi, les thérapies de soutien et les thérapeutiques complémentaires semblent
revétir aujourd’hui une importance capitale, d’une part pour essayer d’atténuer les effets
secondaires des traitements classiques et d’autre part pour mettre en place des moyens
psychiques d’adaptation pour diminuer I'impact psychologique de la maladie. Les patientes
sont donc en recherche de propositions pour rester actives et ne pas se fondre dans la
maladie. Pourtant, nombreuses ont été les patientes qui ont rapporté avoir été tres peu

informés sur ce qui existe et avoir d chercher seules des informations a ce sujet.

Dans une ancienne étude de 1998 (102), des professionnels de santé en oncologie
avaient été interrogés afin de savoir a quel moment ils abordaient la question de I'activité
physique ou d’autres thérapeutiques ; il apparait alors que le manque de temps en
consultation spécialisée serait le facteur le plus limitant pour aborder la question, mais
également le manque de connaissance des activités accessibles et le fait de ne pas trouver le
moment adéquat pour en discuter. Il existe donc un espace d’information et de discussion
important dont le patient ne peut pas bénéficier et qui pourrait étre abordée

éventuellement par le médecin traitant au cours du suivi.

Face au sentiment d’abandon parfois décrit par les patientes en fin de suivi
oncologique, le médecin généraliste représente également un pont grace auquel le lien
entre le patient et le monde médical est maintenu. Il peut veiller a la poursuite des activités
complémentaires et a I’évaluation de la qualité de vie pendant et apres les traitements. La
consultation de médecine générale pourrait également représenter ce moment d’ouverture
et d’informations sur d’autres moyens d’améliorer sa qualité de vie et prévenir les

comorbidités.
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L'apport de cette étude nous confirme donc I'importance d’informer les médecins et
les autres professionnels de santé sur les possibilités et les bienfaits de ces activités et le role

gu’elles ont a jouer dans le bien étre a court et long terme.

En médecine générale, I'évaluation de la qualité de vie globale des patients fait partie
intégrante de la pratique médicale. De par sa connaissance du patient et de sa vie, le
médecin généraliste a souvent accés a sa symbolique et aux critéres d’importance
appartenant au patient et a son évaluation de sa qualité de vie. La relation de proximité qui
existe avec son médecin traitant permet d’aborder plusieurs problématiques personnelles
qui vont parfois au-dela de la seule discussion médicale. De ce fait, la discussion et la
proposition de thérapies complémentaires peuvent étre abordés en cohérence avec les
besoins du patient. Le temps de parole et I'acces au vécu des patients revét une importance
capitale pour le comprendre et le soutenir avec empathie. Ainsi, cette étude a permis d’avoir
accés durant des entretiens de plus d’une heure au vécu et au ressenti de patientes qui ont
pu décrire avec précisions ce qu’elles ont ressenti par rapport a leur relation avec le
personnel médical et leur vécu de la maladie. Chaque personne ayant une individualité
précise, les entretiens ont été tres riches et m’ont permis de comprendre a travers leur
histoire ce que la maladie peut représenter dans la vie d’'une personne. Ces entretiens
précieux m’ont sensibilisé a I'importance de la relation avec le patient et a la place de
I'information et des explications au cours d’une consultation médicale. La maladie reste une
épreuve qui s’inscrit dans I’histoire de I’étre et en cela I'accompagnement médical

représente un cadre soutenant et important pour le patient.
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Le travail de réflexivité qui s'impose au cours de la recherche qualitative questionne
aussi beaucoup le chercheur sur sa propre subjectivité et ses représentations du sujet
d’étude. Le travail de groupe représente un excellent moyen de mettre en lumiére ses
propres failles et de prendre conscience de ses points forts et de ses limites. Cela a été un
travail tres enrichissant pour moi a la fois pour mon travail de thése et pour ma pratique

clinique future.
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Conclusion

Le cancer du sein est le cancer le plus fréquent chez la femme. Sa prise en charge
nécessite des traitements lourds et agressifs avec leurs conséquences potentielles physiques,
psychiques et leurs éventuelles séquelles. Le parcours de la maladie est souvent long et
douloureux, nécessitant la mise en place de moyens d’adaptation importants, d’abord au
moment de I'annonce diagnostique puis dans la réalisation des moyens de lutte contre la
maladie. Ainsi, les patients sont de plus en plus a la recherche de moyens complémentaires
pour les accompagner, d’'une part pour étre mieux soutenus, et d’autre part, pour prendre

plus activement part a leur guérison et leur bien-étre.

Les bienfaits d’une activité physique ne sont plus a prouver. Le protocole MBSR
représente une nouvelle thérapie complémentaire qui a également démontré ses bienfaits
sur la dépression, I'anxiété, et le bien étre en général. Cependant, peu d’études ont étudié
I'effet du programme MBSR tel que Dr. Jon KABAT Zinn le propose, combiné a une activité

physique comme c’est le cas dans cette étude.

Ainsi dans cette étude, nous avons cherché a évaluer, par des entretiens qualitatifs,
I'impact de I’association de ces deux programmes sur la qualité de vie des participantes durant
leur parcours de soin. Le cancer est vécu comme un virage durant lequel elles rapportent avoir
changé leur conception de vie et leur maniere de prendre soin d’elle-méme. L’activité
physique était I'occasion de se dynamiser, de reprendre contact avec leur ressenti corporel et
retrouver la force physique qu’elles pensaient avoir perdue. Le protocole MBSR constituait un
apprentissage surprenant, intégrant de nouvelles visions telles que |'acceptation, la

bienveillance et le non jugement.
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Ces résultats apportent un élément supplémentaire de compréhension du vécu des
patientes atteintes de cancer du sein pour le médecin généraliste quisera amené a le prendre
en compte pour son suivi au long cours, Le contenu qualitatif apporte avec précision le ressenti
et le vécu émotionnel de patientes qui ont souvent l'impression de ne pas étre assez
entendues ou comprises par le personnel soignant. Ces résultats nous ont aussi permis de
comprendre qu'il existe actuellement un réel manque dans 'accompagnement des patientes.
Ce protocole semble ainsi avolr apporté aux participantes une nouvelle maniére de vivre la
maladie, plus proactive et sereine, avec le sentiment de ne pas étre seules mais encadrées cur

leur chemin d’autonomie post traitement.

Cependant, il n'en reste pas moins que les patientes sont encore peu informées de
Vexistence de ces accompagnements complémentaires. Il serait important d'accorder un
temps dans la consultation médicale pour présenter at proposer ces pratiques qui améliorent
le vécu et la qualité de vie pendant et aprés la maladie. En effet, chacune d’entre elles estimait
avoir gardé des traces positives de leur participation a ce protocole. L'expérience de celui-ci
semble ains avoir permis I'amorgage d’une transformation intérieure durable touchant 3 un

niveau plus profond et existentiel.
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Database

Algorithm

Pubmed

(("Breast Neoplasms"[Mesh] OR breast tumor OR breast tumors OR breast cancer OR mammary cancer OR
mammary cancers)

AND ( "Sports"[Mesh] OR "Sports for Persons with Disabilities"[Mesh] OR "Exercise"[Mesh] OR "activities, physical"
OR "activity, physical" OR "Exercise Therapy"[Mesh] OR "Meditation"[Mesh] OR "Mindfulness"[Mesh] OR "Stress,
Psychological"[Mesh] OR "mindfulness-based stress reduction" OR "MBSR")

AND (“perception” OR “attitude” OR “feeling” OR “lived experience” OR “belief” OR “view” OR “perspective”
OR “opinion” OR “experience” OR “image” OR “Attitude to Health” [Mesh] OR “Health Services
Administration” [Mesh] OR “qualitative research” [Mesh] OR “Nursing Methodology Research” [Mesh] OR
“Focus Groups” [Mesh] OR “observation” [Mesh] OR “qualitative research” OR “qualitative study” OR
“qualitative method” OR “grounded theory” OR “interview” OR “qualitative approach” OR “qualitative
analysis”))

PsycINFO

((DE "Cancer Screening" OR DE "Breast Neoplasms" OR "breast tumor" OR "mammary cancer" OR "breast
cancer”

AND (DE "Sports Medicine" OR DE "Physical Activity" OR DE "Exercise" OR "sport" OR DE "Mindfulness-
Based Interventions" OR DE "Acceptance and Commitment Therapy" OR DE "Awareness" OR DE
"meditation" OR "MBSR" OR "mindfulness-based stress reduction’)

AND (DE "Qualitative Research" OR DE "Interviews" OR DE "Intake Interview" OR DE "Interview
Schedules" OR DE "Psycho diagnostic Interview" OR DE "Grounded Theory" OR DE "Observation Methods"
OR DE "Ethnography" OR DE "Discourse Analysis" OR DE "Content Analysis" OR DE "Phenomenology" OR
DE "Philosophies" OR DE "Constructivism" OR DE "Hermeneutics" OR DE "Narratives" OR DE "Biography"
OR DE "Life Review" OR DE "Storytelling" OR "qualitative research" OR "qualitative study" OR "qualitative
method” OR "qualitative research" OR "qualitative study" OR "qualitative method”)

AND (DE "Attitudes" OR DE "Knowledge (General)"OR feeling OR attitude OR knowledge OR view OR
perspective OR opinion OR perception OR experience OR image OR "self-concept"))

CINAHL

(((MM "Breast Neoplasms") OR "breast cancer" OR "breast tumor" OR "mammary cancer")

AND ((MH "Exercise+") OR (MH "Sports+") OR (MM "Physical Activity") OR (MM "Mindfulness") OR (MM
"Meditation") OR (MM "Relaxation Techniques") OR "MBSR" OR "mindfulness-based stress reduction »))
AND ((MH "Qualitative Studies+") OR (MH "Focus Groups") OR (MH "Interviews+") OR (MH "Narratives")
OR (MH "Observational Methods+") OR (MH "Discourse Analysis") OR (MH "Thematic Analysis") OR (MH
"Semantic Analysis") OR (MH "Field Studies") OR (MH "Audio recording") OR (MH "Constant Comparative
Method") OR (MH "Content Analysis") OR (MH "Field Notes") OR ("qualitative research™) OR ("qualitative
study") OR ("qualitative method")) AND ((MH "Attitude+") OR (MH "Knowledge+") OR (MH "Self-
Concept+") OR (MH "Psychology+") OR (MH "Management+") OR (“feeling”’) OR (“attitude’) OR
(“knowledge’) OR (“view”) OR (“perspective”) OR (“opinion”) OR (“experience”) OR (“image”) OR ("self-
concept") OR (“barriers”) OR (“management”) OR (“organization*””) OR (“psycholog*”)))
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Web of
Science

TS=(Breast Neoplasms OR breast tumors OR breast tumors OR breast cancer OR mammary cancer OR
mammary cancers)

AND TS=(Sports OR Sports for Persons with Disabilities OR Exercise OR physical activities OR physical activity
OR Exercise Therapy OR Meditation OR Mindfulness OR mindfulness-based stress reduction OR MBSR)

AND TS=(case study OR constant comparative OR content analysis OR descriptive study OR discourse analysis
OR ethnography OR ethnographic OR Focus group OR focus groups OR grounded theory OR interview* OR
narrative* OR observation* OR qualitative method* OR qualitative research OR qualitative study OR thematic
analysis OR semi-structured OR in depth) AND TS=(perception OR attitude OR feeling OR knowledge OR belief
OR view OR perspective OR opinion OR experience OR image OR self-concept OR barrier* OR psycholog*)

Annexe 1 : Algorithme du screening des articles quantitatifs et

qualitatifs pour la revue de la Littérature
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Records identified through database searching

(n=6634)

Identification

l

Records after duplicates removed
(n=453)

Scregning

v

Records screened
(n=6181)

¥

Text articles assessed for
eligibility ( n=53)

|

v

Eligibility

Records excluded

because of (n=6128) :

Participants : 442
Tapics : 4845

Methods : 841

Studies included in the
qualitative appraisal (n=53)

k

Studies included in the gualitative
synthesis (n=31)

Included

Figure 1 Flow of information through the different phases of study selection.

Figure 1 : Diagramme de flux de la revue de la littérature scientifique
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Tableau 1 : Tableau des citations des résultats de I'étude qualitative

Al L’expérience espérée

1) Prendre soin
de soi et de

sSon corps

Restaurer son corps

Q1, P13: « Au début, je pouvais pas faire de courses. Enfin, je pouvais
rien faire, rien faire! Ca (les traitements classiques) vous détruit
entierement, mais entiérement ! Physiquement, psychologiquement. »

Q2, P04: « savoir ce qu’on peut faire au début »

Q3, P28: « “remettre le corps en marche, voila, de se dire, ¢ca repart”
“reprendre pied” »

Q4, P04: « Faire en sorte que ce corps qui vous échappe, qui vous...
certains nous disaient « qui vous trahit » »

Q5, P24: « J'étais trés vite fatiguée, trés vite essoufflée, et le médecin
pensait que le ré-entrailnement me ferait du bien, je voulais essayer
parce que je voulais aller mieux»

Q6, P05: «cga vous booste pas seulement moralement, mais
physiquement aussi. »

QO07, PO1: “Et au fur et a mesure, on augmentait la puissance qu’'on
devrait fournir. Et a la fin des 15 séances, on m’a dit que javais
augmenté mes capacités physiques a 17 %, ce qui était pas mal.
J’étais contente.”

QO08, P19: "Le sport aussi ¢ca permet de se sentir pleinement vivant. De
voir qu'on est capable de faire des choses enfin c'est peut étre enfin
je ne me serais peut étre pas mis spontanément au vélo méme si
j'avais un vélo enfin on faisait du vélo de randonnée... c'est vrai de se
dire que finalement on n'est pas si fragilisée que ¢a mais qu'on est
capable, que je suis capable de faire peut étre plus que je ne I'aurais

imaginé"
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Prendre soin de soi

Q9, P11: « C’est tout un ensemble qui soigne. (...) le fait d’avoir eu des
médecins super. J'ai eu que des chirurgiens fantastiques, les soins
que j'ai eus, le support avec le programme pendant toute la période
c’était géniall»

Q10, P04: « Il y a des soins adaptés, des séances adaptées. D’ailleurs,
jai fait un lapsus révélateur « soins » et « séances »! »

Q11, P09: « Le sport et I'art m’ont sauvée »

Q12, P04: Et une meilleure donc compréhension de...Je prenais a
bras-le-corps tout ce qui se passait, certes, mais je I'appréhendais
mieux. Et le ressenti était aussi la pour dire qu’effectivement, ca se
passait quand méme mieux avec tout ¢a. Par exemple, la fatigue était
quand méme moindre. Je la subissais plus, je la subissais plus. Je la
comprenais. Quand il y en avait, je la comprenais, mais je ne la
subissais plus, je ne la trainais plus. La fatigue physique comme la
fatigue morale. Le dégolt de certaines odeurs, le dégolt de certains
aliments, le dégodt de... méme de certaines réactions des uns et des
autres n’était plus la. Je n’aimais pas, mais ce n’était plus un dégout
qui me pesait ou que je subissais. »

Q13, P17: « c’est un vrai recul sur la vie, je trouve aussi, sur qui on est
et comment on se sent. »

Q14, P10: « Et psychologiquement, j'en avais besoin. Je pense que si
je navais pas eu cet accompagnement par le sport
psychologiquement je pense que jaurais été plus mal, je I'aurais
moins bien supporté. Parce que je sortais de la, j'étais contente, j'étais
heureuse, javais la joie de vivre. Ca m’a vraiment aidée
psychologiquement. »

Q15, P03: “Déja en calmant le mental, déja en méditant, déja en se
rendant compte qu’on n’est peut-étre pas anormal, mais que c’est
normal de penser tout le temps et que..., une prise de conscience
peut-étre de son fonctionnement et qu'on peut y remédier et qu’on
peut calmer les choses et qu’on peut calmer les angoisses et qu’on

peut...”
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S’accepter avec bienveillance

Q16, P02: « J'avais déja commencé a traverser la maladie un petit peu
dans l'acceptation, mais cette expérience de la méditation, ca m’'a
permis, si vous voulez, de me dire « bah je suis celle que je suis quoi,
finalement », et tout simplement essayer de vivre les choses plus
simplement. »

Q17, P17 « je pense que c’est une véritable méthode pour aussi gérer les... et
les émotions et les souffrances du corps aussi. »

Q18, P23: « ne plus se juger soi-méme aussi, étre bienveillant avec
soi-méme, c’était trés important »

Q19, P19: “il y avait cet aspect-la aussi dans la méditation : Ne pas
sentir le jugement de autrui ¢a aussi c'est hyper important. je pense
que c'est quelque chose qui a perduré je me sens beaucoup plus
détendue »

Q20, P14: « javais un peu plus de confiance en moi, je veux dire je...
mon corps me plaisait un peu plus. Du coup, ¢a me donnait un peu

plus confiance en moi. »
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2. Etre actrice de ses

soins

Aller de I’avant et ne pas subir

Q21, P16: « vous aviez des conférences, des choses comme ca aussi.
Sur le cancer du sein, sur la nutrition, sur plein de choses comme ¢a,
sur... Et qu’est-ce qu'il y avait encore ? Nutrition... Donc on pouvait
choisir... bah les bénéfices de la sophrologie ou des choses comme
¢a. Ca je conseille a beaucoup de femmes franchement de le faire.
C’est... déja pour la peau, c’est vraiment bien. Et voila, pour
accompagner en douceur tout ce traitement qui est quand méme tres
agressif »

Q22 P15 “Donc en complément, je prenais... dans les traitements Ia,
en complément je prenais de ’lhoméopathie. Et pour moi, je sais que
¢a marche. Chacun croit ce qu’il veut; placebo ou pas, je m’en fous,
mais en tout cas, je sais que pour moi¢a a...”

Q23, P04: « Je suis allée voir 'oncologue, j’ai dit : « écoutez, 13, jai fait,
vous pouvez cocher la case ; maintenant, mettez-moi en présence...
je ne sais pas moi, d’associations de médecine de sport... enfin de
sport adapté, de... ». Je sais que... oui, au Centre XX sportif, il y avait
des kinés qui s’étaient investis et qui avaient créé un pdle de sport
adapté dans le cadre de soins. La il me fait : « ah, chez nous, il n'y a
pas... je vais me renseigner ». Bon a force, je me suis renseignée
toute seule, donc j’ai rencontré I'association d’Astrid qui propose déja
du tai-chi et du chi gong adaptés. Ca c’était déja une belle approche.
Elle me disait : « pour l'instant, vous étes en chimiothérapie, allez-y
mollo, peut-étre pas prendre tout de suite, il faut attendre la prochaine
étape ». Et de fil en aiguille, jai découvert qu'’il y avait des gens qui
faisaient du kayak, qu’il y avait des gens... Mais a chaque fois, non,
c’était pas proposé »

Q24, P04: « Avec cette maladie, avec les soins, et en faire quelque
chose, mine de rien, qui va aller de I'avant, qui va étre plus fort. Ne
pas subir, voila. Accepter et faire avec. »

Q25, P12 “Et puis j'ai dit : « ah ouais ouais, je veux bien essayer, ¢a va
a nouveau me rebooster ». Puis jétais d’attaque pour attaquer la
maladie, jai dit : « voila, il faut... ».”

Q26, P02: « mais c’était du vrai travail quand méme, la méditation.
Parce qu'il fallait faire des choses chaque semaine, il fallait tout noter,
il fallait noter les expériences qu'on avait, il fallait... C’était quand
méme... c’est quand méme un investissement, je veux dire, de sa
personne, de... c’est tout I'intérét de la chose hein. »

Q27, P27: « Avoir un rythme, vivre un peu plus normalement ¢a donne

un but »
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Q28, P02: « Bah oui, bah regardez, est-ce qu'on peut deviner que jai

vécu tout ca ? Non ! (Rire.) »
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Se porter volontaire

Q29 P01 “ll'y en avait dans la salle d’attente, il y en avait des flyers. Et
je m’y suis intéressée. Je trouvais que c’était un bon moyen de
continuer plus ou moins un suivi avec des personnes
professionnelles.”

Q30 P29 “Ca pouvait étre bénéfique, puis en plus si ca peut faire
profiter aprés a une étude, avancer les choses, tant mieux”

Q31, P22: « il y avait I'IRM, il fallait...il y avait des choses a lire et
appuyer je crois sur des boutons, parce qu'il ne faut pas parler, pas
bouger. Des questions...il fallait le faire deux fois, c’était les mémes
entre la 1ére fois et la 2éme fois »

Q32, P17: « On avait un rendez-vous toutes les semaines, donc c’était un
rendez-vous hebdomadaire, avec des exercices a faire. Donc un rendez-
vous hebdomadaire qui durait une heure a deux heures et demie en
soirée, ou on faisait des exercices en commun et on pouvait échanger

apreés les exercices au sein de ce groupe. »

Convaincre et diffuser

Q33, P16 « Oui, les gens qui sont en traitement, je conseillerais la
méditation a tous les gens, voila. »

Q34, P04: « je continue a en parler pour dire : « faites-le ! ». Et bien
souvent, la négation qu'on entendait, c’était : « mais mon médecin
n’est pas d’accord, a trop peur!». Mais oui, beaucoup de négations
de cet ordre-la du corps médical, qui ont peur. Mon médecin traitant
me disait : « mais c’est comme lorsque je recois quelqu’un qui vient
parce qu’il faut faire un bilan cardiaque parce qu’il y a eu des
antécédents, parce qu’il y a eu des petites sources de frayeur et je me
dis bah 13, le bilan il est bon, mais ¢a se peut trés bien que dans une
heure il me fasse un infarctus quand méme et je ne veux pas avoir
cette responsabilité-la, je ne veux pas dire que jai autorisé la
personne a pratiquer du sport alors qu’elle est souffrante, qu’elle n’est
pas en pleine possession des moyens normaux ». Mais il faut arriver
aleur faire comprendre. Les aprioris sont trés ancrés. Que ce soit pour
le sport comme pour la méditation. Les aprioris sont trés marqués,
ancrés et c’est pour ¢a que ce protocole de recherche, il faut vraiment
le mener a bout »

Q35, P04: « Donc je faisais un petit book pour les équipes médicales
pour dire : « voila ce que j'ai trouvé, voila ce que vous proposez et ce

que vous pouvez proposer ». (...)
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Q36, P04: « c’est pour ¢ca que ce protocole de recherche, il faut
vraiment le mener a bout pour qu’ils aient une preuve scientifique. lls

veulent une preuve scientifique, on va leur en donner! »

B/ Une expérience de découverte
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1/ Des effets sur soi

étonnants

Découverte de ses capacités physiques et

psychologiques

Q37, P04: « apres les premiéres chimios, vous verrez, le muscle... on

a I'impression qu’il fond quoi, c’est... et ¢a va vite ». On perd trés vite
et de la capacité cardiaque et le souffle et tout. Et c’est vrai que des
fois, je disais: «bon sang, je monte I'escalier a la maison, jai
'impression de gravir 'Everest! ». Il y a des jours ou j'étais obligée de
m’arréter au bout de cing marches reprendre mon souffle, avant de

continuer je dis : «ouh la!»

Q38, P22: « J'ai apprécié, ga montre vraiment qu’on arrive a faire des

efforts physiques et qu’on progresse! Ca montre qu’il a des choses a
faire! Faire des efforts, pédaler encore plus, elle pouvait mettre des
séances plus difficiles...j’ai réussi ce qu’elle m’a demandé, c’était

positif »

Q39, P25: « aprés javais des super capacités respiratoires, ¢a fait du

bien, on se dit «je ne suis pas qu'une loque malade, dans la
pathologie uniquement, il y a encore des choses qui fonctionnent chez

moil » et c’est géniall»

Q40, P04: « Je me disais : « c’est quand méme une évolution assez

étonnante a laquelle je ne m’attendais pas ». Donc j’ai découvert avec
bonheur cette capacité-la aussi a reprendre du souffle, a reprendre
des mouvements physiques méme s'il y avait des douleurs dans le

corps. »

Q41, P04: « cette médicamentation a été enrichie par tout ce qui

découlait de la pratique sportive adaptée, de la capacité a méditer, ¢ca

a été comme un effet sublimateur de la médicamentation de base. »

Q42, P02: « Au début ¢a a vraiment été une douleur physique. Pour

moi, le bodyscan, c’était terriblement... A la place de me détendre, jai
I'impression que ¢a me contractait au début, que j'avais... que le fait
de prendre conscience et connaissance de tous mes muscles, de tout
mon corps me faisait souffrir. Parce que je pense que je n’arrivais pas
a lacher comme il fallait, que je résistais encore (...) Et se lacher s’est
fait vraiment dans la douleur, quoi, je veux dire avec le bodyscan, ca

a été douloureux. »

Q43, P02: «La ce serait peut-étre intéressant aussi. Mais si vous

voulez, il aurait fallu que les gens aient fait de la méditation avant de
vivre la chimiothérapie, je pense, pour pouvoir vraiment vous en parler

a ce niveau-la. »
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Q44 P12 “pour les gens qui ont envie de se faire accompagner comme
¢a par le sport, je pense que ¢a peut aider quand méme, parce qu’on
a envie de se battre. Et en faisant du vélo aussi, on a envie de... pour
les performances.”

Q45, P10: « L’'accompagnement sportif c’était presque vital »

Q46, P25: « Ca permet de se remettre en selle »

Q47, P26: « ca m’a mis le pied a I'étrier pour reprendre »
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Q48, P21 « le pire souvenir ¢a a vraiment été la reprise du travail, c’est la que
je me suis rendue compte que c’était trés physique ce que je faisais, on ne
croirait pas.... J'ai eu beaucoup de mal dans la concentration, la fatigue,...les
1er jours a mi-temps, c’était trés difficile, le soir je piquais du nez dans la
voiture, et aprés j'étais trés souvent malade, parce que fatiguée de ce que
javais eu avant, parce que fatiguée d’avoir tout le temps mal ... »

Q49, P10: « Joubliais presque la maladie...je n'ai eu aucun moment ou ¢a
n’allait pas du tout, je conduisais, c’était inespéré, je ne pensais pas du tout
vivre la maladie comme ¢a »

Q50, PO7: « Aussi bien physique que mentale, que... Bah jai repris des
muscles, j'ai repris de la force au premier degré, mais aussi de la force, je

pense, mentale »
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Découverte d’une autre féminité

Q51, P11: « maintenant je commence a penser a moi. Je me dis « il n’y a pas
de raison que ce soit que pour les autres, j’ai aussi le droit de penser a moi ».
Et avant je le faisais avec des scrupules quand je le faisais. »

Q52, P11: "Apres, je m’amusais avec mes perruques, avec mes enfants
on faisait des photos et tout avec mon mari. [...] Ouais, on a fait plein
de photos. Je vous dis je vais faire un super album puis je vais le
donner a Monique aprés et je vais... »

Q53, P01: “C’était aussi pour faire plaisir a mon mari parce qu’il trouvait
que quand c’est plus long, c’est plus féminin. Mais maintenant, je... ce
n'est pas que je ne veux pas lui faire plaisir, mais c’est surtout mon
regard dans le miroir qui est plus important que ce que lui, il aime.”

Q54, P12: “La derniére fois, j'ai laissé mon homme trois a quatre jours,
je suis allée faire de la randonnée parce que lui, c’est pas trop son truc
quoi (Rire.) C’est vrai qu’avant, je ne l'aurais peut-étre pas fait ¢ca
(Rire.)”

Q55, P19: « je n'ai plus du tout les mémes appréhensions si je dois me

retrouver a parler devant un groupe.”
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Un changement pérenne (ou transformation ?)

Q56, PO1: “Et c’est la ou on se dit : pour prendre soin des autres, d’abord
il faut prendre soin de soi. Pour qu’on puisse faire notre travail bien,
d’abord il faut que nous, on se sente bien. Et il faut prendre soin d’abord
pour soi pour aprés pouvoir faire bien les soins pour les enfants”

Q57, P06: "Voila, j'ai quitté mon emploi, je profite d’'un licenciement
économique et la je suis en formation pour... devenir réflexologue
plantaire."

Q58, P06: « on arréte un petit peu de courir a droite a gauche et puis de
croire qu’on est des Wonder Woman »

Q59, P23: « gca m’a appris a m’écouter davantage, je vois les choses
difféeremment, le fait d’étre plus a I'écoute, c’est vraiment la méditation
qui me l'a apportée. Je n’étais pas sensible a ¢a avant, javancais,
jétais assez perfectionniste dans le boulot, je me faisais pas de
cadeau...je pense que ¢a ....quitte a y passer des heures et des
heures, ce n'est plus le cas. J'arrive a faire le tri et a hiérarchiser »

Q60, PO7: « Parce que si je me fatigue a faire du ménage, je peux plus
aller marcher une heure. Donc il faut que je fasse des choix. Et mes
choix, bah il faut que je pense a moi. Voila, que je ne pensais pas avant.

Q61, P18: « la méditation m’a appris a vivre pleinement et simplement,
plus sereinement »

Q62, P06: "Et puis ma vie, elle a completement changé de toute maniére.
Depuis que j'ai eu cette maladie, je vois plus du tout la vie de la méme
maniére »

Q63, P25: « Je ne suis pas la méme personne en fait, moi je le ressens
comme ¢a, je ne suis pas la méme qu'avant et je me préféere
gu’avant...je suis plus agréable avec les autres, dans ma vie
professionnelle, ga m’a fait avancé, je me mets moins la pression, je
suis moins stressée, je suis moins centrée sur moi aussi, enfin c’est
bénéfique »

Q64, P11: « puis finalement ¢ca me va mieux. Et puis je me préfére comme

ga.»
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2/ Une expérience
relationnelle

nouvelle

Dans I’environnement familial et amical

Q65, P24: « Pas de jugement....ca m’aide encore aujourd’hui ...je fais
beaucoup plus attention»

Q66, P02: « Donc je me suis donné comme mission de... bah
finalement d’étre plus tranquille, plus a I'écoute des autres quoi. »

Q67, P02: « La méditation, c’est de la bienveillance vis-a-vis de soi. Et
donc vis-a-vis des autres par la méme. Si on est bon avec soi, on est
bon avec les autres. Voila. Puis que le monde serait meilleur. Alors
jessaie de le faire avec mes petites filles, j'ai acheté un livre sur la
méditation de la grenouille. Et c’est trés amusant parce qu’elles
arrivent a rester calmes, mais c’est incroyable. C’est vraiment pour
les enfants. Et je pense que c’est I'apprentissage de la bienveillance.
Pour moi, ¢ca devrait étre enseigné a I'école, la méditation. »

Q68, P08 “Pour moi c’était important de... de transmettre, de : « tiens,
moi je suis passeée par 13, j’ai pu faire ¢a », de se tenir au courant de
ce qui est possible.”

Q69, P14: « En fait, elle nous donnait parfois des astuces ou elle nous

donnait des coordonnées, des conseils. »
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Dans la société/ le monde

Q70, P20: "quand la maladie arrive dans sa vie.... ¢a fait faire une
pause, ca m'a forcé a me reposer, ga m’a stoppé net dans mon élan
et je me suis rendue compte que je n’arrétais pas de courir »

Q71, P14: « Et puis ¢a permettait aussi de discuter. Alors, on pouvait
discuter avec elle, on ne se sentait pas abandonné. »

Q72, P04: « Et en milieu associatif-sportif, mon médecin généraliste
voulait pas me faire I'attestation de sport pour reprise du sport. Il m’'a
dit : « c’est trop tét, vous ne pouvez pas ». Donc j'ai di lui expliquer ce
que javais fait et I'attestation qu’avait fait le Docteur Y pour dire que
j’étais apte»

Q73, P04: « «voila, bilan cardiaque, bilan du souffle... ». Voila : « elle
est apte a faire du sport». Et ¢a, vous le brandissez dans les
associations que vous envisagez de contacter quoi, pour leur dire :
« si, c’est un passe-droit! J’ai le droit de venir!». »

Q74, P18: « Depuis que jai fait ce sport, pour garder la forme, je n’ai
plus repris mon abonnement tram. Ce qui fait que tous les matins, tous
les soirs, je marche de la gare jusqu’a la mairie. Ca me fait 10000 pas
par jour. Le sport ¢a fait vraiment du bien, ¢ca permet vraiment d’avoir
cette sensation de liberté, pouvoir étre en forme. Moi je suis persuadée
que ce sport est vraiment bénéfique pour les gens. »

Q75, P11: « c’est une association qui s’appelle Elles & Embellie et c’est
Monique Bayard-Carette qui le gére. Et on paye 30 € de cotisation
pour I'association et a cété de ¢a on a des supports de soin qui aident
énormément pendant toute la période ou on fait la chimio, tout... tout
tout. Et ca c’est énorme. Et donc du coup, moi je suis restée en contact
avec toutes les personnes qui m'ont procuré des soins qui étaient
gratuits, puisque je fais partie de I'association, et maintenant je suis
engagée dans l'association »

Q76, P03: « Et c’est vrai qu’il y avait aussi ce rapport a la féminité qui
était tres difficile a la Ligue. On avait fait des... je m’étais aussi investie
la-dedans et javais demandé qu'’il y ait des conférences sur la féminité
parce que ¢a, personne n’en parlait. Personne ne parle de ¢a. Et que
notre corps, il a complétement été meurtri »

Q77, PO7: « enfin la journée de silence au Mont XX, ¢a c’est... je crois
que c’est la journée la plus exceptionnelle pour moi parce que bon, la
je parle, mais je suis pas une bavarde hein. Donc j'ai pu m’asseoir a
une table du Docteur, il était @ ma table avec d’autres gens que j'avais
limpression d’étre... qu’ils étaient plus importants que moi. Et comme

il N’y avait pas besoin de parler, je me suis sentie vraiment a égalité,
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cette journée-la. Et le fait de pas parler, c’était... ouais, c’était une
journée... pour moi c’était une des meilleures. »
Q78, PO7: « j'étais timorée avant, je suis plus ouverte, je vais plus vers
les gens, avant j'aurais pas pu vous parler comme ¢a quoi. Je pense

que je n‘aurais peut-étre pas accepté le rendez-vous, voila. »
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Dans la relation de soin

Q79, P01 ‘Et comme je disais, pour les séances de vélo, tout le temps
entouré des gens professionnels, avec des programmes sur mesure.
Il'y avait toujours une bonne ambiance; j'avais toujours envie de venir®

Q80, P26: « J'étais connue et on s’occupait de moi »

Q81, P04: « on veille sur nous »

Q82, P09: "on échangeait beaucoup, c’était trés convivial, franchement
c’était super, jadorais venir, vraiment."

Q83, P27: « Etre surveillée pendant les efforts »

Q84, P26: « Besoin de me dire que ce n’est pas n'importe quoi ce que
je fais, besoin d’étre entourée par des soignants, d’ailleurs je n’allais
plus a la piscine pendant mes soins , c’est sécurisée»

Q85, P26: « L’exercice de vélo, jai poussé mon corps en étant
entourée, si j’étais toute seule, ¢a inquiétait , méme moi je me sentais
en seécurité, si il m’arrive quelques chose il y a isabelle et tout le
service derriere, j'étais vraiment libre dans mon esprit et je n’avais rien
a gérer d’autre »

Q86, P04: « c’est des médecins qui proposent ¢a, qui suivent ¢a ».

Q87, P04: « dans cette proposition-la de base une autre proposition
aussi plus étoffée avec sport et/ou méditation guidée par des gens
conscients de ce que l'autre subit dans son corps, subit dans sa téte.
Donc pas par des soignants... c’est pas des marabouts qui sont en
face de nous, c’est pas des inconscients. lls connaissent, ils savent.
Toutes ces équipes-la sont formées. »

Q88, P04: « Mais bon, j'étais trés tres loin de ce que j'ai découvert par
le biais de cette méditation et de ce protocole méditation guidée. Ce
guide qu’il nous offrait, ce fil conducteur qu’il déroulait au fur et a
mesure de la séance, puis des séances, faisaient en sorte que
jarrivais moi a me couper un peu de tout ce qui me passait par la téte,
des mille et une idées et pensées qui venaient »

Q89, P27: « Pouvoir poser ses questions 2 fois par semaines a
quelqu’un qui connait et a I'expérience des personnes malades, étre
en contact avec quelqu’un »

Q90, P22: « Isabelle a la péche et tout »

Q91, P26: «Avec Isabelle toujours positive, toujours le
sourire...toujours un mot gentil...ca vous change le quotidien, vous
n’'avez plus I'impression d’étre considérée comme une malade, je ne
me sentais absolument pas traitée comme une malade et ¢a faisait du

bien »
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Q92, P15 “Alors, donc Isabelle... c’était au-dessus du coup, qui est le
nom de linfirmiére la qui s’est occupée du vélo, franchement elle
faisait ¢ca trés trés bien, vraiment. Trés souriante, trés... a raconter des
blagues... Bon, voila, peu importe, c’était des blagues. Et... et puis

a... oui, toujours trés accueillante.”
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Q93, P27: « C’est un élément clé dans cette phase, elle était a sa place
pour booster les gens, comme quoi 'humain fait quand méme
beaucoup, c’est qu'un qui avait toujours la péche..quand je suis
arrivée to tout a I'heure, c’est a elle que j'ai pensée en premier »

Q94, P22: « Ca s’estompe apres le programme, pas facile de continuer

toute seule aprées »
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