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Résumeé

Le corps bien qu'appartenant a un individu, est soumis aux représentations sociales en vigueur dans la société.
Or, s'il est une norme qui dépasse toutes les autres en ce qui concerne le corps, actuellement, c’est celle de
performance. Elle infiltre tous les domaines, du sport, jusqu’a la sexualité, et s'adresse a tous, sans distinction
d’'age ou de sexe. Qu'en est-il de cet impératif quand le corps est souffrant, amoindrit par la maladie ? Que
signifie « étre performant » quand on souffre d’un cancer qui a des conséquences importantes sur la sexualité ?
Le patient entre dans une carriére de malade, le corps est alors limité, d’abord par les représentations des
patients eux-mémes, qui, s'apprenant atteints d'un cancer de la prostate, se pensent diminués ; ensuite par les
restrictions médicales, que ce soit des indications données par les médecins, les traitements ou leurs effets.
Enfin, le corps se voit assigné une image sociale, ol la maladie définit les possibilités physiques du patient. Elle
est une véritable réduction de ses capacités. Comment se réapproprier ce corps fuyant, une fois I'épreuve de la
maladie surmontée ?

Mots-clés : Négociation, représentations, sexualité, cancer

Summary

Sick body et body performance, conversion of a social norm in the cancer experience

The body well that belonging to an individual, is subjected to social representations current in society. Now, if it
is a standard which exceeds all the others as regards the body, it is the one of performance. It regards all
domains, from sport to sexuality, and addresses all, without distinction of age or sex. What about this
imperative when the body is unwell, decreases by the disease ? What means 'being successful’ when we suffer
from a cancer which has important consequences on sexuality ? The patient enters patient’s career Body is
then limited, at first by representations of the very patient, which, learning achieves of a prostate cancer,
thinks decreased ; Then by medical limitations, whether it is indications given by the doctors, the treatments or
their effects. Finally, the body sees itself assigned a social image, where the disease defines the physical
possibilities of the patient. It is a real reduction of its capacities. How re-appropriate this elusive body, once the
event of the surmounted disease ?

Keywords : Negotiation, representations, sexuality, cancer

Introduction

Le corps performant est quasiment devenu une injonction dans la société occidentale. Mais qu’en est-il de cette
exigence lorsque le corps est malade ? Que se passe-t-il quand I'individu est souffrant ? On sait que le corps, et
notamment sa représentation, a une dimension identitaire. Qu'arrive-t-il quand une maladie, telle un cancer,
amoindrit les capacités physiques de I'individu, et par la, amene une transformation des représentations du
corps ? Ce corps que I'on apprend a modeler, a contréler afin qu’il soit performant, semble échapper a
I'individu dans I'expérience cancéreuse.

Toutefois, la notion de performance est ambivalente et mérite une définition. En effet, la performance n’est pas
envisagée de la méme facon par un athlete de haut niveau et un sportif du dimanche. Si on associe volontiers
ce terme aux exploits sportifs, il ne faut pas, pour autant, s’en contenter. Les performances ne sont pas
I"'apanage des seuls sportifs de haut niveau. La performance n’est pas seulement présente dans la compétition,
elle I'est aussi dans la promotion de I'individu et sa réussite sociale. Comme pour les sportifs professionnels,
elle est érigée en mythologie de notre temps : « ...la compétition sportive [...] est aujourd’hui autant un
ensemble de pratiques corporelles spécifiques [...] qu'un principe d’action tous azimuts : /e sport est sorti du
sport, il est devenu un état d’esprit, un mode de formation du lien social, du rapport a soi et a autrui pour
I’lhomme compétitif que nous sommes tous enjoints de devenir au sein d’une société de compétition
généralisée. » [1] Par conséquent il faut envisager la performance dans un sens beaucoup plus large, qui
englobe différents niveaux et infiltre, dans la société occidentale, toutes les dimensions de la vie humaine, y
compris la plus intime : la sexualité.

Avant d'aborder la question particuliere de la performance au niveau sexuel, un détour par le lien plus général
entre maladie et performance est nécessaire. La maladie cancéreuse sonne comme un glas dans la vie de celui
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qui y est confronté. Elle modifie sa facon de vivre, notamment sa temporalité [2], les représentations qu'il a de
lui-méme, et atteint ses capacités physiques (notamment a cause des traitements prescrits). Qu’elle soit
sensiblement diminuée ou fortement réduite, le cancer a un impact sur la performance corporelle. Quid de ce
constat lorsqu’il a des conséquences sur la sexualité ?

Depuis quelques années, des individus exposent dans I'espace public leur intimité, livrent le récit de leurs
exploits sexuels, comme I'a fait par exemple Catherine Millet dans La vie sexuelle de Catherine M. [3], faisant
entrer les performances quantitatives dans un vaste ensemble de (sur)représentation qui fait de la sexualité
une banalité. Qu’elle soit suggérée ou manifeste, la sexualité a envahi tous les domaines de notre société et
mélange plusieurs discours : scientifique, publicitaire, érotique, médical, etc.

Il existe aujourd’hui des médicaments, comme le célébre viagra, et différentes techniques médicales, qui
tentent de lutter efficacement contre la baisse du désir, I'impuissance, une lubrification peu abondante ; en un
mot, pour lutter contre la baisse des performances sexuelles. Sur le marché des préservatifs, on voit également
apparafitre des produits censés accroitre la durée, le plaisir, etc. Autant d’aides, de traitements dont le but va
d’augmenter les capacités a les empécher de diminuer. La dimension de la sexualité est donc trés largement
abordée, d'un point de vue médical ou commercial. Sexualité et performance ne sont pas seulement présents,
ils sont inévitables dans I'espace social actuellement. Pour autant, la sexualité reste une question intime,
difficile a aborder ; quoique surexposée, elle semble paradoxalement demeurer un tabou.

Les données utilisées sont issues de notre doctorat de sociologie. Nous avons effectué jusqu’a présent 23
entretiens semi-directifs avec des hommes atteints d’un cancer de la prostate [4] et assisté a 753 consultations
aupres d'urologues et de radiothérapeutes en Franche-Comté [5].

Le corps malade, un corps non performant : les représentations des patients

A partir du cancer de la prostate, ce sont les représentations du corps, et par conséquent de la maladie qui
nous intéressent, et notamment les répercussions qu’elles entrafnent sur I'identité de I'individu. La
performance sera ici appréhendée au regard de I'expérience cancéreuse afin d’approcher sa dimension la plus
intime. En effet, le traitement du cancer de la prostate induit des risques d'impuissance et d'incontinence plus
ou moins élevés selon I'option thérapeutique choisie [6]. Nous retenons les deux options les plus courantes [7] :

La chirurgie, dans sa forme la plus courante, est la prostatectomie radicale ; la prostate est retirée, ainsi que
les vésicules séminales et I'un des deux sphincters naturels de I'homme. Il y a un taux de récidive tres faible,
en revanche les risques d'incontinence et/ou d'impuissance sont assez élevés.

La radiothérapie externe, est un traitement qui semble plus conservateur. Si les risques d'impuissance et
d’incontinence sont moindres, il en existe d'autres : irradiation partielle des organes proches de la prostate. Le
taux de récidive a cing ans, est plus important qu’apres une chirurgie.

C'est la survie du patient qui est visée puisqu’il ne faut pas oublier qu’il s’agit d'une pathologie qui reste
potentiellement mortelle [8]. La performance corporelle, elle, est menacée par la maladie et les traitements.

La maladie, comme I'a montré Canguilhem, a une réalité a la fois organique et sociale [9]. C'est un « accident
de parcours » [10], ou plus exactement une rupture dans la trajectoire personnelle et sociale de I'individu, qui
va I'amener a négocier son identité. Dans une société ou la performance a tant d'importance, une définition
possible de la maladie est la non performance, comme l'indique clairement un enquété, Mr X [11], 62 ans,
macon, opéré il y a un an d'un cancer de la prostate. Cet homme, qui jusqu’alors faisait du cyclisme en club et
participait régulierement a des compétitions, bien que ce soit « plus pour le plaisir que pour gagner », s'est vu
contraint d’abandonner ce sport :

« Ben c’est sur quand le médecin m’a dit ben euh...que j'avais un cancer et tout...ca fait un choc, sur le
coup...on s'en remet pas comme ca...mais bon y en a qui I'ont déja et pis voila... [...] non mais le plus dur c’est
quand il m'a dit de me reposer, ben je lui ai dit...euh je lui ai demandé pour le vélo...faut entretenir son corps
hein ? pis j'ai toujours aimé ca...c’est la qui m’'a dit que apres I'opération c’était déconseillé...pis avec les
risques ben euh de...je sais plus comment on dit...enfin apres on peut se pisser dessus et tout alors...pis faire
du vélo avec des couches...ca ¢a a été encore plus dur...le vélo c’est... ca m’empéche de vieillir....ca maintient
en forme...c'était le plus dur...pis dans mon club ben je m’entraine, j'ai mes copains...pis pour mon age je fais
encore des sacrés performances !! Et ca tout le monde le dit !!!... alors la du coup...c’était dur quoi...plus faire
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de vélo...j'devenais un vieux »

On le voit dans cet extrait, la maladie marque non seulement un arrét dans la pratique du sport, mais elle est
véritablement pensée comme la fin des performances. Le cancer est envisagé comme I'impossibilité méme
d’'étre performant. Elle modifie les représentations du corps a un point tel, que cet homme pour qui le vélo
signifie ne pas vieillir se pense vieux des qu'il doit abandonner ce sport.

En voici un autre exemple, Mr B. 56 ans, professeur de sport en lycée, I'entretien s’est déroulé trois semaines
avant I'opération. Sa représentation de la maladie est sans équivoque, il s’agit d’'une absence de performances

« ¢a sonne comme un arrét...c’est bizarre...j’avais mal nul part...c’est comme si c’était pas de mon corps qu'il
s’agissait...comme si je le maitrisais plus...c’est vrai quoi j’ai I’habitude de faire du sport, j’ai jamais fumé, je
mange correctement, je fais des exercices pour rester en forme...et la d’un coup...c’est comme si c'était plus
mon corps...pis dans mon métier c’est trés important faut étre performant ...c’est quand méme ce que
j'enseigne...la performance, apprendre a maitriser son corps par le sport, étre bien dedans... »

Penser la maladie et, plus particulierement ici, le cancer (de la prostate) du point de vue de la performance,
permet de donner une place primordiale aux représentations qu’ont les malades de leur corps atteint, sans
pour autant délaisser les modifications que va subir I'organisme, notamment par les soins médicaux. Le corps,
touché par la maladie et le (les) traitement(s), risque concrétement d’'étre moins performant car fatigué, par la
pathologie et les soins ; les représentations que I'individu s’en fait vont étre réévaluées : d’abord parce qu’il va
rentrer dans une ‘carriere de malade’ [12], et que I'expérience de la maladie va amener un certain nombre de
modifications et ensuite parce que I'organisme atteint va imposer de nouvelles limites a ce qui était
physiquement envisageable et possible jusque la par I'individu. Par conséquent, on admettra, ici, comme
définition de la maladie une restriction des performances corporelles possibles (a la fois d’un point de vue
physique, organique, en un mot concret ; et d’'un point de vue plus abstrait, en tenant compte des
représentations des individus.).

Le cancer de la prostate est diagnostiqué suite a un ensemble d'examens (toucher rectal, biopsies prostatiques,
scanners, I.LR.M...), il y a trés peu de symptémes détectables par le patient lui-méme. L'annonce du diagnostic
est donc le moment précis ou I'individu 's'apprend malade’ ; méme si la batterie d’examens qu’il doit subir
préalablement donne souvent une indication au patient.

Chaque patient recoit I'annonce diagnostique et les propositions thérapeutiques, en fonction de sa trajectoire
biographique, et notamment en fonction des représentations du corps et de la maladie qu’on lui a transmises.
Cet héritage joue un réle dans la facon d’appréhender la maladie et dans le choix du traitement [13]. Il a
également une influence sur les moyens mis en ceuvre pour gérer les soins et leurs conséquences, tant
physiques que psychologiques. Les performances personnelles sont envisagées comme |'expression d'un
minimum et/ou d'un maximum, dans un champ des possibles, auquel il est souhaitable de se maintenir ;
comme si la ou plutdt les performances étaient a appréhender, non pas comme une norme sociale, comme une
référence en soi, mais bien comme une position dans un vaste champ des possibles individuel. Pour étre plus
précise, I'entrée dans la carriere de malade ne se fait pas de la méme facon pour tous les patients, cela dépend
en grande partie des représentations du corps qu’on leur a transmises ; si la maladie est une perte des
possibilités de performances corporelles, elle correspond également a une négociation identitaire. Envisager LA
performance dans ce cadre particulier, n’est donc pas adéquat, ce sont bien /les performances qui sont
pertinentes.

Le corps malade, un corps non performant : les restrictions médicales et les
injonctions sociales

A la suite du diagnostic et des informations médicales sur les choix thérapeutiques, I'individu entre dans une
carriére de malade dans laquelle I'identité est en partie définie par la maladie (au moins dans le contexte
hospitalier). L'annonce ne doit pas étre réduite au diagnostic, il faut I'envisager de facon diachronique :
diagnostic, propositions thérapeutiques, informations issues du corps médical ou infirmier... On doit également
tenir compte du temps nécessaire a chaque individu pour ““encaisser’’ cette nouvelle, pour s'approprier, en
quelque sorte, le diagnostic, qui signifie I'entrée dans la maladie. Une fois le diagnostic énoncé, tout un
ensemble de limites, de restrictions vont étre assignées au corps du malade par les différents acteurs, les
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différentes instances I’entourant.

Un ensemble de recommandations médicales qui redéfinit les capacités physiques de I'individu est prescrit,
comme le repos avant et apres traitement, éviter de porter des objets lourd, ne pas faire de vélo, pour
épargner la cicatrice apres une chirurgie par exemple ; ou encore limiter les déplacements tant que la sonde
urinaire n’est pas enlevée, etc. Si le traitement par radiothérapie est choisi, le patient doit se rendre a ses
séances de rayons vessie pleine et rectum vide (autant que faire se peut), pour limiter au maximum
I'irradiation des organes proches de la prostate ; il doit étre présent cing jours par semaine, pour une séance
par jour d’environ quinze minutes (en comptant le temps d’installation et de déshabillage). Les restrictions
portent donc sur le corps, l'utilisation qu’il est possible d’en faire et le temps dont dispose le patient. Le
meilleur exemple est que, le malade, s'il n'est pas a la retraite, est nécessairement en arrét maladie, voire
méme en arrét longue durée, et donc pris en charge a 100% par la sécurité sociale.

Le patient risque également d’étre affaibli par le traitement, c’est pourquoi I'équipe médicale Iui conseille de se
reposer. Pourtant la fatigue est quelque chose que le patient va ressentir tout seul, elle est plus ou moins
grande selon les individus et le traitement suivi, elle restreint son activité physique.

Méme apres le traitement, le corps du patient est soumis a des restrictions médicales et organiques,
notamment dans le cas d’effets secondaires, qui vont de génants a réellement handicapants. En effet, qu'il
souffre d’une incontinence, qui le force a porter des couches en permanence, ou de rectoragites fréquentes,
I'individu est forcé de s’adapter a ce que lui permet son corps (diminuer ses déplacements, activités, loisirs).

Des normes sociales en vigueur prescrivent le repos pour les malades, I'entourage va donc exercer des
pressions pour que le patient se repose (notamment dans les cas ou il s’y oppose). Le cancer reste un mot qui
effraie [14], qui est associé a la mort. La famille, les amis et le personnel hospitalier/médical, se font le relais de
I'idée collective que toute maladie grave (doit) entraine® un repos conséquent.

L'individu peut lui-méme restreindre toutes ses activités (professionnelles, sportives, sociales...) en entrant
dans la carriere de malade ; le choc du diagnostic, la peur de la mort, en un mot I'identité de malade peut
prendre une importance telle qu'il cesse rapidement toute occupation, par anticipation. On le voit a travers les
propos de Mr F., 57 ans, marié, avocat ;

« quand j'ai appris que j'avais un...cette maladie...c’était terrible...un sacré choc...le médecin m’avait dit de
lever le pied...c’est vrai que j'étais trés actif...c’est difficile a expliquer...je me sentais plus capable de
rien...maintenant je sais que j’'aurais pu continuer a faire des choses...mais euh...sur le coup...c’était
impossible...comme si mon corps n’était plus du tout le méme a cause de ce que m’avait dit le docteur...en fait
c’était moi qui m’interdisait de faire quoi que ce soit » [15]

Le cancer modifie ses représentations du corps de telle sorte qu'il est envisagé comme incapable de rien faire ;
le corps est pensé comme un fardeau.

Tout comme pour les restrictions médicales et organiques, les limites sociales et personnelles, peuvent se
prolonger bien au-dela de la fin du traitement, avec les effets secondaires, comme le montre un extrait
d’entretien avec Mr Y., 56 ans, boulanger :

« ben...pour tout vous dire...enfin ben au début j'me pissais d’ssus quoi...y’a pas d'autre mot !! alors j'avais des
couches tout les temps...comme les gosses quoi....c’était...moi j'me sentais pas bien....j"avais pas le moral a
cause de tout ca...y’a un copain qu’est passé m’voir pis qui m'a dit : toi tu broies du noir, c’est pas bon ca !
alors tu vas v'nir avec ta femme manger a la maison, sortir un coup. Alors bon ben moi j'ai dit oui...pis ben ma
femme...euh...quand elle est rentrée, j'lui ai dit, demain on est invité chez I'Pierrot, ben elle m’a dit non on y va
pas...ca c'était dur...j'ai eu du mal....mais bon faut essayer de la comprendre aussi...pour elle non plu c’était
pas facile...pis j'arrétais pas de me plaindre en plus... mais enfin...elle m’a dit non on y va pas...tant que t'auras
tes couches on sort plus... pis ...aprés...ben...elle m'a dit que...ben...des fois...euh...ca sentait pas trés bon
quoi....alors elle voulait plus qu’on sorte...enfin les deux quoi...je lui f'sais honte...ouais...ca c’était dur...et
humiliant...moi j'm’étais pas rendu compte que je... du coup j'osais plus sortir... »

Dans cet exemple, le corps est encombrant, embarrassant ; il est mis a I’écart. Il devient honteux pour MrY.
parce qu'il I'est pour son épouse. Dans ce récit la performance n’'a aucune place, bien au contraire. Cet extrait
montre a quel point le corps malade peut étre réduit a sa plus simple expression : c’est une présence, pensée
et/ou ressentie comme incapable de quoi que ce soit. Le corps malade est un corps moins performant voire non
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performant.

La délicate question des performances sexuelles

Au début de I'enquéte, ce qui a été véritablement surprenant, c’est que les urologues, qui sont dans notre
population tous des hommes, accordaient finalement peu d'importance a la question de la sexualité chez leurs
patients atteints d'un cancer de la prostate. Interrogés sur ce point ils nous ont tous expliqué qu'ils
privilégiaient la survie du patient, se référant aux recommandations de I’A.F.U. [16] qui préconisent une
stratégie thérapeutique en fonction de I'age du patient, de son état de santé général et du stade de la tumeur [
171.

Les médecins, et la plupart d’entre eux le reconnaissent assez volontiers, ne sont pas formés a aborder la
question de la sexualité ; certains vont méme jusqu’'a confesser qu'ils n'ont pas appris a parler aux patients.
Des études ont montré que la question sexuelle en médecine est traitée uniquement sous I'angle de I'organe,
de son fonctionnement ou son dysfonctionnement [18]. Ayant assisté a plusieurs centaines de consultations
avec cing chirurgiens et trois radiothérapeutes (dont deux hommes et une femme), nous n’avons pu que
constater que la conduite des médecins varie énormément quand la question est abordée. Si certains se
contentent d'un renseignement : « Pour pisser ¢a va ? Et pour le reste ? », qui reste vague, en expliquant que
la porte est ouverte et que c’est au patient d’aborder la question de facon plus précise s'il le désire ; d'autres,
en revanche, entament une discussion franche en estimant pour leur part, que le cancer de la prostate pouvant
entrainer des répercussions importantes au niveau des capacités/possibilités d’'érection des patients, la
sexualité est une question qui fait partie intégrante de I'interrogatoire médical.

Or, comme I'a montré Sylvie Fainsang [19], beaucoup de patients n'osent pas poser de questions au(x)
médecin(s) qui les suivent, et préférent essayer de glaner des informations auprés des infirmiéres ou des
internes. La sociologue constate que plus le médecin est important dans la hiérarchie, moins ses patients vont
oser lui demander des détails, notamment par peur de I'importuner ou de paraitre stupide (elle cite I'exemple
des chefs de service et/ou professeurs, dont le statut impressionne fortement les patients). Le fait que les
urologues et/ou radiothérapeutes abordent ou non la question de la sexualité, (que ce soit en exposant les
conséquences liées au traitement, durant la thérapie ou lors du suivi) et la facon dont ils vont le faire n’est pas
anodin. La sexualité demeure un tabou lorsqu’il s'agit de dire et d’écouter comment la vivent les personnes qui
sont en face de nous [20]. De méme avoir des problémes dans sa vie intime est une chose, en parler avec son
médecin en est une autre ; rares sont les médecins qui proposent a leurs malades de rencontrer un
psychologue ; tout aussi rare sont les malades qui acceptent une telle proposition.

Finalement la question de la sexualité dans I'interaction patient-médecin, ne dépend d’aucune loi, elle est
fonction des habitudes et de I'aptitude des médecins a I'aborder et/ou a écouter, tout autant que de I'envie et
de la capacité des patients a répondre ou a suggérer d’eux-mémes ce sujet. La seule constante que I'on peut
noter pour I'instant c’est que de part et d’'autres, ce sont les mémes raisons qui sont mises en avant pour
expliquer le choix d’évoquer ou non la question de la sexualité : difficultés a aborder le sujet, peur d'étre jugé...
comme I'a été Mr 192, 68 ans, retraité de la fonction publique qui souffre d’impuissance depuis sa
prostatectomie radicale il y a 2 mois. Lorsqu’au cours d’'une consultation il a demandé a I'urologue si un
traitement était envisageable, le chirurgien lui a répondu qu’ « a un moment ca [la vie sexuelle] doit
s’arréter...a votre dge, si c’est plus possible, c’est pas grave » [21].

La question de la sexualité reste liée a la morale, et les médecins n’en sont pas exempts [22]. En ce qui
concerne la sexualité, ce sont des catégories morales qui, a partir du 19éme siecle, deviennent scientifiques [
23]. Il est évident que du coté de la sexualité, il y a un vide au niveau de la formation médicale (en tout cas
dans sa dimension intime et privée) ; d'ailleurs savoir a quelle profession (oncologue, psychologue, sexologue...)
il revient de s'occuper des problémes intimes des patients cancéreux est une question ouverte. Si le serment
d'Hippocrate les oblige a soigner tout le monde et a conserver le secret sur les pathologies dont souffrent leurs
patients, rien ne les préserve d’eux-mémes et de leurs a priori ; a moins, peut étre, qu’ils ne s’exercent
eux-mémes a une auto réflexivité sur leurs pratiques médicales.

Pour en revenir au patient atteint d'un cancer de la prostate, force est de constater qu'évoquer la question de
ses performances sexuelles est une réelle difficulté [24] ; puisque la réponse médicale peut étre teintée des
valeurs morales, des convictions du praticien qui la formule, elle peut étre porteuse d’un jugement, qui, aux
vues de la position sociale des médecins est d’une violence symbolique colossale, et va raisonner comme une
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norme. A travers I'exemple de Mr. 192, on voit que le jugement porte non seulement sur sa vie sexuelle, mais
qu’il est normatif en ce qui concerne les performances dont il doit étre capable, en I'occurrence aucune.

Lorsque les patients font effectivement appel a des traitements médicaux ou chirurgicaux pour pallier leur
impuissance, ils adaptent leurs discours de facon a se réapproprier des performances qui ne dépendent pas
(que) d'eux. Il existe différentes techniques dont la finalité est d'aider les hommes a retrouver leurs capacités
érectiles et qui peuvent étre temporaires (rééducation, médicaments) quand d’autres visent a pallier une
impuissance définitive (médicaments, injection intracaverneuse, prothese pénienne..) ; tous ces traitements
sont soumis a un certain nombre de conditions (état général du patient, présence ou non de problémes
cardiaques etc.). Pour illustrer notre propos, nous prenons un exemple parmi d’autres, I'histoire de Mr C., 58
ans, ébéniste a son compte en arrét longue durée, opéréily a un an:

« ben c’est vrai que les conséquences étaient pas réjouissantes [...] en fait votre question c’est pour savoir si je
suis impuissant ou incontinent ? y a un an, je vous en aurais sirement pas parlé...mais en fait cette expérience,
cette saloperie de cancer, ben ¢a m'a permis de...enfin maintenant je parle plus librement...bon pas avec
n'importe qui...mais euh...comment dire...le sexe avec ma femme on en parlait pas vraiment...pis apres
|"opération, plus rien...méme pas un début d’érection ! le médecin disait que peut étre avec le temps ca allait
revenir mais que c'était pas sdr...et petit a petit, il a commencé a parler de traitements et tout...bon c’est vrai
que c’est embétant mais au début ce qui me génait le plus, c'est que je me pissais dessus...et bon avec la
rééduc ca c’'est réglé, alors aprés...ca a commencé a me travailler...le médecin était super, il me demandait
toujours comment ca allait...méme quand y avait ma femme...au début c’était elle qui répondait plus que moi
(rires)...moi ca me génait...c’est vrai, c’est ce qu’on a de plus intime...en fait je me suis rendu compte que
¢’était un tabou pour moi...soit j'osais en parler et le médecin pouvait m'aider soit...que dal jusqu’a la fin...j'ai
mis du temps...j’ai pris un rendez vous exprés vers le médecin, j'avais dit a ma femme de m’attendre dans la
salle d'attente...je voulais pas que...bon d'accord j'avais pas d'érections, mais de la a dévoiler toute notre vie
sexuelle ma femme et moi...non !! c’est un médecin, mais ca le regarde pas...j'ai pas pu ce jour la, c’était trop
dur, j'étais vraiment démuni...cette histoire ca me montait au ciboulot...[...] avec ma femme on s’est mis a en
parler petit a petit, simplement...[...] on est retourné chez le médecin, c’était a moi de parler, elle, elle devait
juste étre la...&tre avec moi...ca a été dur...mais j'ai fini par la lacher ma putain de phrase !! Je I'avais répéter
dans ma téte plein de fois...j"ai dit : « Docteur, vous savez j'ai plus d'érections et j'aimerais bien... »...alors il
m'a proposé plusieurs traitements [...] ce qui allait le mieux pour moi c’était les injections intra caverneuses [...]
et pis lui, il entrait pas dans notre intimité...il avait beaucoup de tact...sinon j'aurais pas pu lui parler je
crois...en fait ca I'intéressait que sous I'angle médical...c’est pas de la sexualité qu'il s'occupe...enfin pas
directement...c’est I'organe génital [...] bon aujourd’hui je vous en parle comme ca...sans probleme...c’est pas
gue je suis pervers ou quoi hein ? m’enfin a I’époque c’était que’qu’chose...c’était vraiment dur...la votre virilité
elle en prend un coup...un sacré coup méme...j'avais plus I'impression d’étre vraiment un homme...j'ai
vraiment de la chance parce que ma femme est géniale, bon c’est pour ¢a que je I'ai épousé !! et le médecin
était sympa...j'ai des potes, ben pour eux ¢a a pas été pareil du tout...les médecins c’'est pas tous les mémes
[...] les premieres fois c’était bizarre...c’est vrai j'avais des érections mais pas tout seul...et pis ben c’est
devenu un jeu avec ma femme...presque un jeu érotique...bon ca ca vous regarde pas !! (Rires) [...] alors
voila...aujourd’hui et jusqu’'a la fin de ma vie j'aurais besoin d’une piglre pour bander, mais le désir et le plaisir
c’est moi qui I'éprouve...et pis n"empéche, c’est ni un médecin ni un pharmacien ni un labo qui fait I'amour a
ma femme, c’est moi...et ca personne pourra me l'enlever... »

Cet exemple est particulierement éclairant car cet homme a manifestement beaucoup réfléchi sur la question
(et en cela il est atypique). Le discours de I'interviewé montre bien une réappropriation de ses performances.
S'il accepte I'aide médicale, il va bien au-dela du discours médical et pharmaceutique qui ne s’occupe que des
« organes » génitaux, et ne concerne pas le vécu du couple dans ce qu'il a de plus intime. Cela ne suffit pas,
que Mr C. retrouve des capacités sexuelles, avec I'aide d'un traitement : il doit se les (ré)approprier afin de les
accepter comme ses propres performances.

Le fait de différencier les organes génitaux de la pratique sexuelle rejoint les résultats de I'enquéte sur la
sexualité des francais, comme le remarque Alain Giami : « La majorité des personnes interrogées déclare que
le terme de “‘sexualité’” évoque plutot “‘les relations sentimentales et amoureuses’” que “le plaisir sexuel””. » [
25]

La performance : d’'une norme sociale a une valeur individuelle
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Le moment de la rémission est une étape particuliere [26], qui fait sortir le patient du parcours de soin, sans
pour autant I'expulser complétement du milieu médical. En effet, les patients ayant subi un traitement pour
cancer de la prostate sont suivis régulierement : de facon assez fréquente dans les mois suivant la fin du
traitement (afin d’aider le patient et essayer de diminuer les effets nocifs des traitements) ; de facon plus
espacée dans les années qui suivent. Le but est de repérer le plus rapidement possible une éventuelle récidive
de la maladie.

Cette époque est particuliére dans la trajectoire du patient. C'est a partir de ce moment la qu'il peut reprendre
le controle sur sa vie corporelle ; il est moins soumis aux injonctions médicales ; il n'a plus a se plier aux régles
du traitement : c’est a lui de se reposer et de retrouver un rythme de vie qui lui convient, certes toujours
marqué par les visites réguliéres exigées par le suivi. Cette période, constituée d’une succession de transitions,
entre la phase de traitement et la mise en place de la surveillance a distance est généralement bien vécue par
les patients. Ils ont les résultats de I'anatomo-pathologiste ou peuvent se reposer apres des séances de rayons
parfois difficiles & supporter. A eux d’apprendre & vivre avec ce corps qui n’est plus tout a fait le méme, d’en
éprouver les limites, d'en tester les capacités ; a eux surtout de s’en approprier les performances, qui ne sont
plus les mémes. Un an apres s'étre fait opéré, et malgré des séances de kinésithérapie, Mr X., 62 ans, est
toujours incontinent. Il recommence a envisager son corps comme performant, tout en reconnaissant, qu'il ne
s'agit plus de la méme chose qu’avant. Il récupere des capacités physiques, petit a petit. Mr X. réinvestit le
champ de la performance corporelle, il se remet a faire du vélo et se sent a nouveau « capable »

« vivre, certes avec un corps amoindrit...mais c’est le mien...je ne suis plus capable des mémes choses, mais je
suis quand méme capable ».

La performance n'a pas le méme sens qu’avant son opération elle a évolué : d’'une norme sociale, elle est
devenue une succession d’'étapes dans un champ des possibles personnels :

« c’est slr c’est plus les mémes performance...au niveau du vélo et pis aussi...ben dans ma vie intime...on n'a
plus 20 ans...mais bon, c’est...ca va mieux...si on compare avec avant, ¢a a rien a voir...mais y a 6 mois c'était
vraiment I'enfer...c’est plus des performances dont on parle avec tout le monde...c’est plus un classement de
compéte...y a plus de comparaison avec les autres...c’est entre moi et moi ».

La performance est devenue une norme individuelle, elle ne se pense que par rapport a un avant difficile, qui
représente, en quelque sorte, un néant de performance. Le concept est réévalué a I'échelon personnel, au
regard de la maladie qui a été « affrontée ». Cette nouvelle définition de la performance est aussi liée a I'idée
d'avoir survécu, d'avoir déjoué les plans de la mort, d'avoir vaincu le cancer, comme I'explique MrY, 56 ans,
boulanger :

« c'est s(r que se réveiller comme ca...euh...en se pissant dessus...pis ben...euh... on bande plus....c’est dur,
vraiment trés dur...c’est ma femme...pis on sait pas si ca va revenir...ma femme elle me disait te plains pas,
t’aurais pu pas te réveiller...alors c’est vrai, ¢a fait réfléchir...c’est moi qu’est gagné, pas ce foutu cancer...alors
je peux pas le laisser continuer a m’emmerder maintenant qu’j’en ai plus...[...] pis le médecin y m’as dit un truc
qui m'a fait du bien, y m’a dit « Mr Y. ce qui compte c’est plus les performances sexuelles, c’'est que vous et
votre épouse soyez heureux, le cancer je m’en suis occupé, vous laissez pas abattre, le plus dur est fait » ben il
avait raison...maintenant c’est revenu...j'ai plus b’soin de ses cachets pour euh...enfin....pour étre avec ma
femme quoi...et des couches j'’en mets plus que la nuit ».

La distinction entre les possibilités corporelles avant et aprés le cancer, permet a I’'hnomme de se réapproprier
le concept de performance et de le transformer. Ainsi, la performance n’est plus une norme sociale mais une
référence personnelle, un vaste champ des possibles ol I'individu se place en fonction de ses capacités
corporelles et uniqguement au regard de la maladie qu'il a traversée. Comme si le concept était modulable,
adaptable par Iindividu, le corps malade n’est plus soumis aux mémes exigences sociales de performance que
le corps sain. D'ailleurs il n'est plus soumis du tout a des exigences de performance. Bien au contraire, on
attend qu’il nécessite des soins et du repos. A I'annonce de la rémission, les hommes s’assignent eux-mémes
une limite a atteindre, qui fait office de référence, en terme de performance. Les individus étant inégaux quant
a la période nécessaire pour 'récupérer’ et face aux conséquences qui peuvent découler du (des) traitement(s)
font que, recouvrer ses capacités corporelles n’est ni une certitude, ni I'affaire d’'une temporalité connue,
précise. La négociation identitaire amenée par la maladie, force I'individu a se représenter son corps
différemment : la performance devient une valeur en soi, a la seule condition qu’elle soit définie par soi et pour
Soi.
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Cette réappropriation, cette adaptation d’'une norme sociale vers une valeur individuelle s’explique notamment
car le cancer de la prostate peut avoir des conséquences trés importantes sur la sexualité des patients. La
sexualité, quoique soumise a ce principe de performance reste le symbole de I'intimité [27] ; par conséquent,
extraire de la notion de performance sa dimension sociale et devenir son auto référence, est la seule réponse
envisageable pour les hommes qui font appel a des traitements médicaux pour maintenir ou retrouver des
érections.

Conclusion

La maladie peut étre envisagée comme une restriction des performances possibles. Le cancer de la prostate,
sur lequel nous travaillons, est une forme d'expression de cette limite, voire de la non performance dans le
domaine le plus privé, le plus intime qui soit : la sexualité. C’'est dans ce contexte particulier ou la médecine
vient au secours de la sexualité, avec toutes les difficultés évoquées, que la performance, norme sociale, est
transformée en valeur individuelle, repére personnel. Vivre une carriere de malade force a mesurer d’une autre
facon ses capacités physiques, tout autant que la maladie et les traitements affaiblissent et/ou transforment le
corps biologique, qui ne peut plus assumer les mémes performances. Le seul repere envisageable et donc
valable devient soi-méme, au regard de I'épreuve cancéreuse et des normes sociales. Le corps et ses
performances sont désormais pensés en fonction d’un avant et d'un apres (la maladie, le traitement, les effets
secondaires...). Le cancer en attaquant le corps, le transforme et donc modifie, I'identité de I'individu. S’en
trouvent également changées, les exigences sociales qui pesent sur le corps. La performance en tant que
valeur individuelle n’est pas une fin en soi mais un univers des possibles dans lequel se situe I'individu. Devenir
son propre référent dans le domaine de la performance peut étre une réponse a la « condition de malade ».
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