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Communauté LGBTI et cancer : besoins de soutien et ressources

Anastasia Meidani®

INTRODUCTION

Cette contribution part d’'un double constat qui annonce les grands axes de sa
problématique : la communauté LGBTI est plurielle et cette pluralité est constituée des
minorités sexuelles et de genre diversifiées parfois hiérarchisées.

Identifiée comme une communauté a risque élevé en matiére de santé (Dean et al., 2000 ;
Gay and Lesbian Medical Association, 2001) et a fortiori en matiére de cancer, la
communauté LGBTI n’a retenu que peu d’intérét de la part des sociologues. En effet, depuis
les années 1980, les préoccupations des chercheurs qui se sont penchés sur les questions
de santé chez les minorités sexuelles se sont attardées essentiellement sur l'infection VIH.
Par inadvertance, bien que le cancer soit la premiére cause de mortalité dans la population
générale en France, I'expérience de la maladie cancéreuse chez les personnes appartenant
a une minorité sexuelle et de genre n’a regu que peu d'attention (Boehmer, 2002). L'absence
de données officielles sur l'incidence et la prévalence du cancer chez les minorités sexuelles
contribue, a son tour, a linattention a I'égard de cette pathologie au sein méme de la
communauté LGBTI, gardant ainsi a distance le point de vue des acteurs et des actrices
concerné.e.s.

Dans ce contexte, les études réalisées a I'étranger ont cherché a mettre en évidence des
données sur la prévalence des facteurs de risque « cancer » — considérés en termes
psychologiques ou au prisme de la santé publique — analysés a une échelle individuelle
profondément culpabilisante, laissant de c6té I'élaboration collective du risque. Ces mémes
facteurs ont été congus comme des indicateurs indirects d'une communauté reconnue
comme une « population a risque » (Dibble et al., 2004), notion épidémiologique débattue
par les sociologues qui se sont attardés, quant a eux et pour I'essentiel, sur les conditions
politiques de la mise en visibilité de cette communauté en dehors ou en deca des questions
de sante.

Les facteurs d’exposition au risque cancer les plus fréquemment étudiés sont : l'infection par
le VIH positivement corrélée a certains cancers et la consommation alcoolo tabagique (Lee
et al., 2009), tous deux prévalents dans la communauté LGBTI (Chin-Hong et al., 2005).
Arrivent par la suite I'hygiéne alimentaire, et par extension I'obésité et I'exercice physique, le
tout passant sous silence d’autres facteurs d’exposition au risque cancer a linstar des
risques environnementaux, des CMR (cancérigénes, mutagénes et reprotoxigques) ou encore
des facteurs collectivement élaborés, a I'image des interactions asymétriques de soins et
des expériences de discriminations qui les accompagnent.

Par ailleurs, une bonne partie de ce que I'on sait de la prévalence ou de l'incidence des
cancers chez les minorités sexuelles provient des travaux effectués sur le VIH, virus reconnu
comme un facteur de risque pour certains cancers (sarcome de Kaposi, lymphome non
hodgkinien et cancer invasif du col utérin) (Patel et al., 2008 ; Shiels et al., 2009). En outre,
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le tabagisme, associé a un risque accru de plus de nombreux cancers (INCa, 2017),
prédomine chez les personnes infectées par le VIH, qui fument 2 a 3 fois plus que la
moyenne nationale (Burkhalter et al. 2011) - et plus généralement au sein de la communauté
LGBTI. En paralléle, quelques travaux ont été consacrés au cancer anal chez les hommes
seropositifs et chez les hommes homosexuels et bisexuels (Daling et al., 2004 ; Tseng et al.,
2003). Bien qu'il s’agisse d’un cancer relativement rare dans la population générale, le
cancer anal est nettement plus répandu chez les minorités sexuelles masculines, peu
importe d’ailleurs le statut sérologique VIH (idem). Il en est de méme pour le cancer de la
peau. Enfin, d’autres travaux ont montré que les lesbiennes étaient moins susceptibles
d’effecteur un dépistage Papanicolaou (test Pap, plus largement connu en France a travers
le terme frottis) que les femmes hétérosexuelles ou cisgenres (Marrazzo et al., 2000), ce qui
diminuerait la probabilité de détecter un cancer du col de l'utérus a un stade précoce - c’est-
a-dire in situ. Des résultats plus mitigés concernent les mammographies.

Toutes les recherches qui alimentent cette revue de littérature ont été réalisées a I'étranger.
Précisons qu’il est actuellement impossible de mener des études comparables en France en
raison de l'absence de données portant sur l'orientation sexuelle disponibles dans les
registres du cancer. Face a ce constat, nous soutenons que l'analyse de I'expérience
cancéreuse au sein de la communauté LGBTI est d'une importance capitale a condition de
restituer toute son épaisseur sociale et relationnelle dans le cadre d’un travail qui rend
compte tant des obstacles que des ressources que les malades mobilisent pour faire face au
cancer. Au sein de cette analyse, la perception du risque occupe une place centrale.

Mais comment peut-on la définir ? La perception du risque peut étre définie comme la
croyance d'un individu quant a la probabilité de développer une maladie si aucune action
prophylactique n'est mise en place (Weinstein, 2000). Elle a été décrite comme synonyme de
risque percu, dit aussi subjectif, ou de vulnérabilité (Vernon, 1999). Certaines théories du
comportement de la santé - battues en bréche par la sociologie - postulent que l'idée de se
sentir a risque peut motiver des attitudes auto-protectrices (Cummings et al., 1980). Ainsi,
les perceptions du risque « cancer colorectal » (essentiellement basées sur des savoirs
épidémiologiques) seraient liées a l'augmentation du recours au dépistage (Watts et al.,
2003). Des constats similaires ont été avancés pour le cancer du sein et le dépistage par
mammographie (2000). En paralléle, selon certaines études chez les fumeurs, un plus grand
risque percu de cancer serait associé a la volonté d'arréter de fumer (Weinstein et al., 2005).

Si nous adhérons a la thése selon laquelle le risque percu constitue un meilleur prédicteur
d'actions sanitaires comparativement au risque « objectif », épidémiologiquement établi
(Jacobsen et al., 1997 ; Lipkus et al., 2000), nous constatons l'absence de consensus sur la
meilleure fagon de mesurer, cartographier et typologiser les risques (risque absolu vs relatif,
risque choisi vs subi, mise danger vs prise de risque) (Weinstein et al., 2007 ; Lipkus, 2007).

L’analyse du risque d’'un point de vue genré implique la prise en compte d’'un processus
complexe influencé par de multiples variables telles que le niveau d’instruction, le niveau
socioéconomique, I'adge ou encore les appartenances ethno-raciales qui dictent 'accés a une
information fiable et a des soins de qualité, la gestion des effets iatrogénes du traitement,
etc. L’ensemble de ces ressources que les individus mobilisent pour faire leurs estimations
ou prendre leurs décisions (Klein et Stefanek, 2007) soulignent I'importance de mettre en
place une approche intersectionnelle.

Le volet qualitatif de cette étude se propose, entre autres, d’examiner les perceptions du
risque cancer dans un échantillon de minorités sexuelles, dans le but de cartographier les
risques pergus et d'identifier les besoins de soutien et les stratégies d’adaptation mises en
place par une trentaine de personnes enquétées ayant eu a faire face a la maladie. Elle est



la premiére étude en France a relever ce défi, et en ce sens elle vient compléter une étude
récente que nous avons réalisée sur cette méme thématique et qui visait explicitement les
personnes transgenres (Meidani et Alessandrin, 2018). Elle présente un double avantage.
D’un coté, elle met en évidence le décloisonnement des expériences de la santé, ce qui
permet une mise en perspective des trajectoires cancéreuses a travers celles des troubles
alimentaires ou encore les trajectoires de la santé dans I'école - en centralisant toujours son
attention sur la communauté LGBTI. De l'autre c6té, elle met en application un protocole
méthodologique mixte et interdisciplinaire qui part de I'expertise des acteurs-rices. Si dans
les limites de la présente contribution nous ne pouvons pas rendre compte du premier point,
les résultats préliminaires issus de I'élaboration du questionnaire (qui comptabilise plus de 1
000 personnes) nous autorisent a générer des hypothéses, destinées a guider les études
futures. Ces hypotheses mettent en relief quatre questions de recherche. Nous les exposons
tour a tour.

I° QUATRE GRANDES QUESTIONS DE RECHERCHE

La premiére émane du constat suivant : les minorités sexuelles comprennent des identités
sexo-spécifiques et sexuelles variées, alors que les études dont nous disposons (y compris
nos études auprés de cette population) montrent que femmes et hommes hétérosexuel.le.s
ou cisgenres percoivent le risque cancer d’une certaine fagon qui se distancie du regard que
ces minorités portent sur ce méme risque (Hammond et al.,, 2007 ; Meidani, 2018). En
accord avec ces observations, la premiére question de recherche pourrait se formuler ainsi :
Comment les perceptions du risque cancer sont-elles distribuées a lintérieur de la
communauté LGBTI ?

Quant a la seconde question, elle retentit d’'un constat amplement renseigné par la littérature
sociologique de la santé : les perceptions du risque proviennent non seulement des
raisonnements analytigues (tenus pour rationnels) mais aussi des raisonnements
expérientiels (Slovic et al., 2004). Ces derniers, appelés « heuristique affective », influent sur
les perceptions du risque (Loewenstein et al., 2001). Or, les minorités sexuelles ou de genre
sont identifiées comme un groupe stigmatisé qui fait I'objet de discriminations multiples
(Herek et al., 2009), et enregistrent des taux élevés de stress et de détresse psychologique
(Cochran et al., 2003) — du moins si on se fie aux études psychologiques disponibles. Quant
a la présente recherche, elle confirme, lorsqu’on considéere, par exemple, le pourcentage des
enquétés qui se disent discriminés et les épreuves du quotidien dont ces mémes participants
nous font part. Plus concrétement, certaines études (Bunge et al., 2008, Rakovitch et al.,
2003) ont montré que celles et ceux qui éprouvent une plus grande détresse psychologique
déclarent souvent un risque cancer percu plus élevé. En conséquence, il est important
d'évaluer les composantes expérientielles des minorités sexuelles - notamment celles liées
aux discriminations — afin de comprendre l'impact d’'une éventuelle charge émotionnelle
élevée sur le risque cancer pergu. Dans le droit fil de cette perspective, la deuxiéme question
de recherche pourrait se formuler comme suit : Dans quelle mesure et de quelles fagons les
discriminations et la charge émotionnelle afférente paramétrent-elles I'expérience de la
maladie au sein des minorités sexuelles ?

Quant a notre troisieme question, puisque les perceptions du risque sont également
influencées par les conduites dites a risque, il s’agit d’identifier quelles sont les stratégies de
réduction de prises de risque déployées au sein de la communauté LGBTI. Ici, I'objectif est
de comparer les stratégies de réduction du risque « cancer » de cet échantillon de minorités
sexuelles a celles observées dans la population hétérosexuelle ou cisgenre et transgenre,
renseignées dans le cadre de nos recherches précédentes sur cette méme pathologie.



Enfin, et c’est notre derniére question, il convient d’examiner les besoins de soutien : quels
sont-ils et dans quelle mesure se différencient-ils selon les minorités sexuelles considérées
dans le cadre de la présente enquéte ?

En cherchant des éléments de réponse a ces questions, I'étude vise a caractériser les leviers
de contréle de I'expérience cancéreuse chez les minorités sexuelles ou, pour le dire ainsi,
les prises dont disposent ces usager.e.s.

[I° LA QUESTION DES SOUTIENS

Dans les limites de cette contribution, nous n’aborderons que le dernier item. A la question
du questionnaire portant sur 'accompagnement des parcours de soins, quatre groupes de
soutien sont apparus : 1/ les structures associatives et les groupes amicaux, 2/ la famille
d'origine 3/ les partenaires 4/ et enfin les soignant.e.s. L'accent porté sur les groupes
associatifs et amicaux souligne la valeur de ces collectifs, compte tenu des ressources
disponibles adaptées aux minorités sexuelles - notamment au début du chemin, quand les
choses entrent en mouvement, au début donc de la trajectoire de la maladie. Par ailleurs,
nos enquétes précédentes portant explicitement sur la communauté trans laissent entrevoir
limportance d'autres dimensions identitaires et expérientielles, en particulier le stade du
cancer ainsi que I'dge de 'annonce du diagnostic (qui pose la question des disparités d’age
et des disparités générationnelles).

Par ailleurs, la famille d'origine et les partenaires sont généralement décrits comme les
principales sources de soutien, pratique et émotionnel, au sein des minorités sexuelles —
notamment chez les plus jeunes et les célibataires. Ces derniers sont confrontés aux plus
grands défis en termes de besoin de soutien et de ressources relationnelles. Les premiéres
corrélations statistiqgues corroborent les témoignages recueillis nous incitant & formuler
'hypothése que chez la sous-population lesbienne, les anciennes partenaires semblent
constituer des supports de soutien précieux. La flexibilité dans les réles relationnels et dans

les parcours de conjugalité permettant a certaines minorités sexuelles d'inclure leurs
anciennes partenaires peuvent représenter une ressource considérable face a la maladie.

Pour le dire autrement, bien que les barriéres institutionnelles et sociales puissent entraver
l'acces & de nombreuses ressources de soutien social dont les hétérosexuel.le.s profitent
pendant leur trajectoire de la maladie (Case et al., 2004 ; Diamant et Wold, 2003), I'enquéte
permet d’'identifier des points de prises remarquables chez les minorités sexuelles. A la suite
de Matthews et al., 2004, la présente recherche laisse supposer que, par rapport aux
hétérosexuel.le.s, certaines minorités sexuelles (telles les lesbiennes) ont tendance a
signaler moins de problémes pendant le traitement avec I'image du corps, une tendance a se
montrer moins fatalistes et donc plus combatives, une plus grande probabilité d'exprimer ses
affects, et un soutien social plus contenant de la part des partenaires et des amis ainsi que
des structures associatives — cette derniére caractéristique concerne d’ailleurs toutes les
minorités sexuelles. Par conséquent, si les minorités sexuelles partagent de nombreuses
barriéres, elles ont aussi en commun de nombreuses ressources dont le caractére unique
interpelle.

Toutefois, il convient de souligner que la mise sous tension rapportée est exacerbée pour les
malades qui cumulent plusieurs statuts minoritaires en raison d'un handicap, d'un profil
polypathologique, de leurs parcours migratoires et/ou des situations de pauvreté. En effet,
dans des recherches antérieures portées sur cette méme thématique concernant la
population hétérosexuelle ou cisgenre, un statut socioéconomique inférieur est associé a des



situations de mise en vulnérabilité plus prononcées chez les survivant.e.s du cancer que I'on
retrouve au sein des minorités sexuelles (Ott et Eilers, 1997).

En outre, nous constatons que le cancer rabat les cartes identitaires. Au creux de
'expérience cancéreuse, la sexualité reste en retrait alors que lidentité de genre est
discutée. Plus encore dans les méandres de la maladie grave et chronique, la socialisation
genrée primaire revient au galop, peut-étre parce que le corps sexué biologique reprend ses
droits, peut-étre parce que I'héteronormativité bi-catégorielle prime dans l'univers de soins et
peut advenir comme une grille de lecture opérante, voire méme rassurante, pour reprendre
une perspective philosophique qui exalte la « mémeté », selon les mots de Brigitte Esteve-
Bellebeau (2018).

Mais les résultats, et notamment les données observationnelles issues des consultations de
soins en cancérologie menées, interrogent aussi le bindme normal/pathologique et la
fabrique des anormaux. L’analyse montre que ce qui est « normal » peut étre normatif dans
certaines situations, et peut devenir pathologique dans d’autres. Dans ce sens, au sein de
I'espace délimité de la pathologie cancéreuse, la médecine ne peut objectivement définir que
des variétés ou des différences corporelles et genrées, sans valeur positive ou négative. Le
pathologique dont il est question ici doit alors étre compris comme une variation du normal.
Et pour cause : en cancérologie, la clinique est une technique d’instauration ou de

restauration du normal dont la fin, a savoir la satisfaction subjective qui émane de
l'instauration d’'une norme, échappe a la juridiction du savoir objectif du corps médical.

CONCLUSION

Quoi qu’il en soit, le binbme normal/pathologique qui se dit dans le couple trans/cis ou
hétéro/homo désigne un rapport d’inversion et de polarité — non pas de contradiction. Si le
cancer dicte le pathologique, c’est la maniére de résister au pli normatif (entre autre genré)
qui dicte 'anormal. Il est alors tenu pour malade, voire « anormal », non pas le corps
cancéreux, mais le sujet qui se trouve dans l'incapacité de se montrer normatif. Ce qui
caractérise la santé (et qui devrait caractériser ses « serviteurs », en l'occurrence les
soignants), c’est la possibilité de dépasser, aussi momentanément soit-il, la norme corporelle
et genrée qui définit le normal, la possibilité de tolérer les écarts a la norme habituelle et
d’instituer des normes nouvelles dans des situations mouvantes. Il devient alors difficile pour
la médecine de déterminer exactement le contenu des normes dans lesquelles I'ordre genré
s’élabore, sans préjuger de la possibilité ou de I'impossibilité d’'une évolution éventuelle de
ces normes.
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