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encourage their struggle for personal
power and ultimately to support their
healing process. 0
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What breast cancer
self-help groups
want you to know
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B eing diagnosed with breast
cancer is an overwhelming

experience for most women.
Increasingly, women are turning to
self-help groups for support. The
number of these groups has
increased dramatically across the
country in recent years. 1
As researchers interested in

women's involvement in breast can-
cer self-help groups, we are studying
groups in four Ontario communi-
ties. The groups range in size from
10 to 35 regular participants and
include women of all ages and at all
stages of breast cancer. The groups
were started by women who felt iso-
lated and needed more information
and support regarding their illness.

The groups are led by breast cancer
survivors, not professionals.

In each of these groups, mem-
bers have expressed frustration
about the medical community's
lack of interest in understanding
the ways in which women are
helped by these groups. Many
women believe their physicians
look sceptically at their involve-
ment, and a few report their physi-
cians see the groups as potentially
harmful. What explains this scepti-
cism about the value of self-help
groups? Some physicians underesti-
mate the psychosocial needs of
their patients while others are wary
of recommending groups about
which they know little.2

The following outlines some con-
cerns physicians have raised with'
group members about their partici-
pation in self-help groups and the
members' response to them.

Doctor bashing
Some physicians believe that the
women spend most of their time

criticizing their doctors. This
emphasis on discontent could impair
the quality of trust in the doctor-
patient relationship and could also
reduce treatment compliance.
Group members acknowledge

that many women do need to vent
anger, which is often related to
delays in diagnosis or a perceived
physician insensitivity in communi-
cating diagnosis, treatment, or
likelihood of cure. However, most
groups have guidelines for dealing
with doctor bashing. While the
story of a group member's experi-
ence is always welcomed and sup-
ported no matter how angry, it is
also made clear that it is unaccept-
able to identify doctors.

There also seems to be a collec-
tive understanding that staying stuck
in this anger is counterproductive.
Expressing anger is usually the first
step in taking more responsibility for
one's health care and using the
group in a supportive, constructive
way to facilitate better working rela-
tionshiDs with Dhvsicians. In some
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sessions we attended, negative stories
about doctors were counterbalanced
with stories of positive experiences.

Role of information
Some women report that their physi-
cians suspect self-help groups of prop-
agating misinformation. "Don't
believe everything you hear there"
was one physician's comment.
Physicians are concerned that patients
are second-guessing their advice based
on information they hear in groups.
Furthermore, this exchange of infor-
mation might place an added burden
on physicians who would need to take
extra time to fill in the larger context
and respond to many questions, some
of which might have no relevance to
the patient's case.

Members report that information
exchange is an important feature of
self-help groups. Learning more
about their treatment helps them to
regain a sense of control after the
shock of diagnosis and allows them
to participate more fully in medical
decisions that deeply affect their lives.
Members learn the important

questions to ask their physicians and
the pros and cons of treatment deci-
sions. While this might require physi-
cians to take more time to explain
their advice than would otherwise be
necessary, group members argue that
the time is well spent, as fully
informed patients are better equipped
to face treatment and to understand
the uncertainties involved. They
argue further that group participation
could decrease the number of doctor
visits. By hearing other stories, the
women are less likely to panic when
they experience a common symptom
associated with treatment than
women who do not have access to the
pooled resources of a group.

It is this shared experience that
makes self-help groups so valuable
to their members. Whatever a

woman is experiencing - anxieties
about starting treatment, problems
with chemotherapy or radiation,
concerns about telling her children,
a new symptom or emotional con-
cern - other women in the group
with similar concerns are there to
offer their help and support.

Associating with the very ill
Some women report that their doc-
tors advise against joining self-help
groups because associating with the
very ill could be alarming. These
doctors are concerned that being
part of a group in which members
regularly have recurrences and die
places added stress on women who
are already coping with a great
deal. Group participation is seen as
more likely to do harm than good.

Group members readily acknowl-
edge that dealing with the recurrence
of illness and death of a fellow mem-
ber is the most difficult issue their
groups face. Not only do they face the
loss of the fellow member, but the
death inevitably brings forward
equally distressing personal questions:
is this what is going to happen to me?
Am I going to be the next to die?

But to suggest that women stay
away from groups to protect them-
selves from this kind of distress is to
lose sight of a larger issue. Distressing
questions, heeded or unheeded, are
part of having cancer. Looking at
these fears in a setting that offers the
understanding and support afforded
by recognizing "we're all in this
together" might offer opportunities
to come to terms with them and to
live more fully with this awareness.

Facing death "openly and together"
was a central tenet of David
Spiegel's supportive and expressive
group therapy3 In his study, which
involved professionally led groups,
women with metastatic breast cancer
lived 18 months longer than women

in the control group, who did not
participate in group therapy4

Some members describe a sense
of closeness and strength that
emerges at these difficult times.
One member commented that see-
ing other women become sick and
die helped her to face the possibility
of her own death. "Being in this
group has allowed me to face it. It
shows me how I would handle it."

Dwelling on illness
Another point of view equates par-
ticipating in a self-help group with
"dwelling on illness" instead of
"getting on with life." The idea is
that it is more beneficial for patients
to close the chapter on their illness
and to return to normal life than to
spend time rehashing their experi-
ence with breast cancer. A related
assumption is that spending time in
a room of women all talking about
breast cancer is depressing and like-
ly to "bring down" patients.

Group members respond that the
experience of breast cancer does not
go away. It is not as simple as closing
the chapter on their illness and "get-
ting on with life." There is always
something to remind them: a news
report, a regular checkup, a new
symptom. Often women have pro-
tected their families and friends from
anxious thoughts and feelings. They
feel pressured to say, "I'm fine." So
being able to talk freely about the
experience often comes as a relief.
One member explained: "You can
talk to somebody who's been where
you've been. You're not hurting
them, bringing these things up."

For many women, it is the group
itself that allows them to carry on
with everyday life. One woman
said, "Because you can get every-
thing off your chest, you don't real-
ly think about it as much. You can
just get on with your life."
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The notion that it must be depress-
ing to listen to a lot of women talking
about breast cancer is not borne out
by the group experience. The shared
experience powerfully undercuts the
sense of isolation that often accompa-
nies the disease. Women usually go
home feeling better. One member put
it this way: "When you're home
alone, you think you're the only per-
son thinking these thoughts. But
when you come to the group you
realize that's how everybody feels.
When you go home, you're always in
a better frame of mind."

False hope
Some physicians are also con-
cerned that group participation
might foster unrealistic hope. The
group's emphasis on beating the
disease and staying well might gen-
erate a collective mindset that
makes it harder for women to face
the reality of their illness.

Group members point out that
they can have a realistic under-
standing of the likely course of
their illness and still hope for a bet-
ter outcome. Hope is what keeps
them going. As one member suc-
cinctly put it, "Without hope, what
do we have?" Members report that
many of their physicians do not
seem to understand this nuance.
They undermine hope in subtle and
not so subtle ways. One doctor
reportedly told a member, "Might
as well order the pine box. You'll be
lucky to see the year."

Group participation fosters hope
among its participants through a sense
of "being there for one another."
Many long-term survivors join to give
hope to newly diagnosed members.
But there are too many instances of
recurrence and death for group mem-
bers not to have a sense of the grim
possibilities that might await them.
They choose to hope, nonetheless.

Conclusion
For women who belong to self-help
groups and find them useful, partic-
ipation offers a unique form of
information exchange and emotion-
al support. Group members want
their doctors to hear this message so
that more women can be reached
and helped through their physi-
cians' support and referral. *
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Ce que vous devez
savoir au sujet des
groupes d'entraide
pour les femmes
atteintes de cancer

du sein
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e fait d'apprendre qu'elles sont
porteuses d'un cancer du sein

est une experience devastatrice
pour la plupart des femmes. Celles-
ci se tournent de plus en plus vers

les groupes d'entraide pour obtenir
du soutien. Ces dernieres annees, le
nombre de ces groupes s'est multi-
plie de facon spectaculaire partout
au pays.'

A titre de chercheurs interesses
par l'implication des femmes dans
les groupes d'entraide destines a
celles qui sont atteintes de cancer

du sein, notre etude porte sur les
groupes de quatre communautes
ontariennes. La taille de ces

groupes varie de 10 a 35 partici-
pantes regulieres et on y retrouve
des femmes de tout age et a tous
les stades du cancer du sein. Ces
groupes ont ete cree's par des
femmes qui se sentaient isolees et
qui avaient besoin de plus d'infor-
mation et de soutien face a leur
maladie. Ces groupes sont diriges
par des femmes qui ont survecu
au cancer du sein, non par des
professionnelles.

Dans chacun de ces groupes, les
membres ont exprime leur frustra-
tion face au manque d'interet de la
communaute medicale a com-

prendre les moyens utilises par ces

groupes pour venir en aide aux

femmes. De nombreuses femmes
sont d'avis que leur medecin

demeure sceptique devant leur
implication et quelques-unes vont
meme jusqu'a dire que leur
me'decin considere ces groupes
comme potentiellement nuisibles.
Comment expliquer ce scepticisme
concernant la valeur des groupes
d'entraide ? Certains medecins
sous-estiment les besoins psychoso-
ciaux de leurs patientes alors que
d'autres sont hesitants a recom-
mander la participation a des
groupes dont ils sont a peu pres
ignorants.2

Cet article decrit les inquietudes
exprimees par les medecins a des
membres de groupes d'entraide et
la reponse des membres face A ces
inquietudes.

Denigrement systematique
des medecins
Certains medecins sont d'avis que
les femmes consacrent une bonne
partie de leur temps a critiquer les
medecins. Cette insistance sur le
mecontentement peut alterer la
qualite de la confiance si necessaire
dans la relation patient-medecin et
peut contribuer a diminuer la fide-
lite' au traitement.

Les membres du groupe recon-
naissent que beaucoup de femmes
ont besoin de ventiler leur colere,
souvent attribuable aux retards
diagnostiques ou a la perception
que le medecin demeure insensible
dans sa communication du dia-
gnostic, du traitement et des
chances de guerison. La plupart
des groupes disposent toutefois de
lignes directrices pour contrer le
denigrement systematique des
medecins. Meme s'il est permis a
un membre du groupe de raconter
son experience et de recevoir un
soutien, quelle que soit l'intensite
de sa colere, il est clairement etabli
que l'identification du medecin est
inacceptable.

Les groupes semblent egalement
bien comprendre que le fait de
ruminer seul sa colere va a
l'encontre du but recherche.
L'expression de cette colere est
habituellement la premiere etape
vers la responsabilisation face a ses
propres soins de sante et a se servir
du groupe comme soutien et moyen
constructif pour faciliter les rela-
tions de travail avec les medecins.
Lors de sessions auxquelles nous
avons assiste, les histoires negatives
concernant certains medecins ont
ete neutralisees par des histoires
d'experiences positives.

RBle d'information
Des femmes rapportent que leurs
medecins soupconnent les
groupes d'entraide de propager
une information erronee. <<II ne
faut pas croire tout ce que vous
entendez dans ces reunions >> a
commente un medecin. Les
medecins sont preoccupes par le
fait que les patientes remettent
leurs conseils en question a la
lumiere de l'information qu'elles
entendent dans ces groupes. De
plus, cet echange d'information
peut surcharger les medecins qui
devront consacrer davantage de
temps aux aspects de ce contexte
elargi et a repondre aux nom-
breuses questions dont certaines
pourraient ne pas etre pertinentes
au cas de la patiente.

Les membres mentionnent que
l'echange d'information est une
caracteristique importante des
groupes d'entraide. Le fait d'en
connaitre davantage sur les traite-
ments recus contribue a redonner
un sens de controle apres le choc du
diagnostic et permet de participer
davantage aux decisions medicales
qui affectent profondement leur vie.

Les membres apprennent les
questions importantes a poser aux
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medecins ainsi que le pour et le
contre des decisions therapeutiques.
Bien que ceci puisse exiger des
medecins plus de temps pour
expliquer leurs conseils qu'il n'au-
rait ete necessaire dans un autre
contexte, les membres du groupe
soutiennent que le temps est
depense a bon escient puisque des
patientes bien informees sont
mieux equipees pour affronter les
traitements et comprendre les
incertitudes. De plus, elles sou-
tiennent que la participation aux
groupes peut reduire le nombre de
visites medicales. En entendant le
recit des autres, les femmes sont
moins susceptibles de paniquer
lorsque se presente un symptome
courant associe au traitement,
comparativement a celles qui n'ont
pas acces a la mise en commun des
ressources d'un groupe.

C'est ce partage d'experiences
qui rend les groupes d'entraide si
precieux pour leurs membres.
Quels que soient le vecu de la
femme, l'anxiete entourant le
debut du traitement, les problemes
lie's a la chimiothe'rapie ou a la
radiotherapie, les inquietudes de
communiquer le diagnostic aux
enfants, l'apparition d'un nouveau
symptome ou d'une preoccupation
emotionnelle, d'autres femmes du
groupe qui vivent les memes pre-
occupations sont la pour apporter
leur aide et leur soutien.

Regroupement avec des
personnes tres malades
Des femmes disent que leurs mede-
cins deconseillent l'adhesion aux
groupes d'entraide parce que cette
frequentation de personnes tres
malades peut devenir alarmante.
Les medecins s'inquietent de voir
ces femmes faire partie d'un
groupe oui les membres ont regulie-
rement des recurrences et meurent,

ce qui ajoute un stress supplemen-
taire aux femmes deja aux prises
avec beaucoup de difficultes. Ils
considerent que la participation au
groupe leur fera plus de mal que
de bien.

Les membres du groupe recon-
naissent volontiers que les aspects
les plus difficiles auxquels le groupe
est confronte sont la recurrence de
la maladie et la mort d'un membre.
Non seulement deplorent-ils la
perte d'un membre, mais la mort
souleve inevitablement des ques-
tions personnelles angoissantes: la
meme chose risque-t-elle de
m'arriver ? Suis-je la prochaine sur
la liste ?

Suggerer que les femmes ne fre-
quentent pas les groupes afin de se
proteger contre cette detresse
signifie que l'on a perdu de vue un
enjeu plus important. Les questions
angoissantes, que l'on en tienne
compte ou non, sont liees au dia-
gnostic du cancer. Surmonter ces
craintes dans un contexte de com-
prehension et de soutien ou l'on
reconnait que << nous sommes toutes
dans le meme bateau»> peut donner
l'occasion d'en arriver a accepter
ces craintes et a vivre plus intense-
ment malgre cette prise de con-
science.

Affronter la mort <<ouvertement
et ensemble»> etait l'un des prin-
cipes fondamentaux de la therapie
des groupes de soutien et d'expres-
sion de David Spiegel.3 Dans cette
etude oiu les groupes etaient
diriges par des professionnels, les
femmes atteintes de cancer meta-
statique du sein ont vecu 18 mois
de plus que les femmes du groupe
temoin n'ayant pas participe a la
therapie de groupe.4
Dans ces moments difficiles,

certains membres disent eprouver
un sentiment de rapprochement et
de force suscite par le groupe.

L'une d'elles a indique que le fait
de voir d'autres femmes devenir
malades et mourir l'a aidee a
affronter la possibilite de sa propre
mort. << Appartenir a ce groupe
m'a permis de l'affronter. Cela me
montre comment je reagirais. >>

Penser constamment
a la maladie
Un autre point de vue met sur le
meme pied la participation a un
groupe d'entraide et le fait de
<penser constamment a la mala-
die>> plutot que de <<vouloir conti-
nuer a vivre >>. L'idee derriere
cette notion est qu'il plus bene-
fique de clore le chapitre de la
maladie et de reprendre une vie
normale que de s'attarder a res-
sasser leur experience du cancer
du sein. Une autre supposition du
meme genre veut qu'il soit depri-
mant de passer du temps dans une
piece oiu toutes les femmes parlent
de cancer du sein et oiu il est pro-
bable que certaines patientes
deprimeront.

Les membres du groupe repon-
dent que l'experience du cancer du
sein ne s'estompe pas. Ce n'est pas
simple de clore le chapitre de leur
maladie et de decider de o<vouloir
continuer a vivre >>. Les rappels
sont constants: un bulletin de nou-
velles, un examen periodique regu-
lier, l'apparition d'un nouveau
symptome. I1 est arrive souvent
que les femmes ont protege leur
famille et leurs amis contre des
pensees et des sentiments anxio-
genes. Elles se sentent forcees de
dire <je suis bien>>. S'exprimer
librement sur l'experience vecue
devient donc un soulagement.
Comme l'explique l'une des mem-
bres, <<Vous pouvez parler a
quelqu'un qui a vecu la meme
experience. Vous ne la blessez pas
en discutant de ces choses. >>
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Pour de nombreuses femmes,
c'est le groupe qui leur permet de
poursuivre la vie de tous les jours.
Comme le fait remarquer une
femme, <<En ventilant, vous finissez
par y penser moins. Cela vous
permet de continuer a vivre.»)

La notion voulant qu'il devient
deprimant d'ecouter les femmes
parler de leur cancer du sein n'est
pas mentionnee par le groupe. Le
partage de 1'experience vecue est
un moyen puissant d'amoindrir le
sentiment d'isolement qui accom-
pagne souvent cette maladie.
Lorsqu'elles retournent a la
maison, les femmes se sentent habi-
tuellement mieux. L'une d'elles
1'exprime de cette facon: <<Lorsque
vous etes seule a la maison, vous
pensez etre la seule personne a
avoir ces pensees. Mais lorsque
vous venez aux sessions de groupe,
vous realisez que les autres ont les
memes sentiments que vous. Et
lorsque vous revenez a la maison,
votre etat d'esprit est toujours
meilleur.»)

Faux espoir
Certains medecins sont egalement
preoccupes par l'espoir irrealiste
que peut susciter la participation au
groupe. L'insistance du groupe a
vouloir vaincre la maladie et
demeurer en sante peut stimuler
une facon de voir les choses qui
empeche les femmes d'affronter la
realite de leur maladie.

Les membres du groupe font
ressortir qu'elles sont capables
d'une comprehension realiste de
l'evolution probable de leur ma-
ladie et de conserver malgre tout
un espoir ; c'est ce qui les pousse a
continuer. L'une d'elles le resume
ainsi: << Sans espoir, que nous
reste-t-il ? >> Les membres men-
tionnent que de nombreux mede-
cins ne semblent pas saisir cette

nuance. Ils ebranlent l'espoir par
des moyens subtils et moins subtils.
Un medecin aurait meme dit 'a un
membre <<Vous feriez aussi bien de
commander votre cercueil. Vous
avez peu de chance de voir la fin
de l'annee.>>
La participation au groupe

nourrit l'espoir chez les membres
en cultivant le sentiment << d'etre la
l'une pour l'autre >>. Nombreuses
sont les survivantes a long terme
qui joignent les rangs du groupe
pour redonner espoir a celles chez
qui on vient de poser le diagnostic.
Mais trop nombreux sont les cas de
recurrence et de deces parmi les
membres du groupe pour ne pas
vivre le sentiment de faible espe-
rance de vie. Neanmoins, elles
choisissent l'espoir.

Conclusion
Pour les femmes qui appartiennent
aux groupes d'entraide et qui en
voient l'utilite, la participation
offre une occasion unique
d'echange d'information et de sou-
tien emotionnel. Les membres du
groupe souhaitent que ce message
parvienne a leurs medecins afin de
rejoindre plus de femmes et de
leur offrir l'aide necessaire grace
au soutien des medecins qui les y
refereront.

Mme Phillips poursuit des etudes doctorales
en psychologie clinique a l'Ontario Institutefor
Studies in Education. Dr Gray est consultant
en psychologie au Centre re'gional de cancer du
Toronto-Sunnybrook et estprofesseur adjoint au
Departement de psychologie a' l'UniversiM York.
Dre Davis est psychologue en pratique privee
et est professeure adjointe au Departement de
psychologie a l'Universite York. D'e Fitch est
directrice du Service de soins infirmiers en
oncologie au Centre re'gional de cancer du
Toronto-Sunnybrook et professeure agregee 2 la
FaculM des sciences infirmieres de l'Universite
de Toronto.

Remerciements
La Direction gene'rale des programmes de
promotion de la sante' de Sante Canada,
region de l'Ontario, a contribue au finance-
ment de ce projet.

Correspondance a: Dr Ross Gray,
Toronto-Sunnybrook Regional Cancer Centre,
2075 Bayview Ave, North fork M4N 3M5

References
1. Kurtz LE The self-help movement:
review of the past decade of research.
Soc Work with Groups 1990:13(3):101-15.

2. Leis AM, Haines CS, Pancyr GC.
Exploring oncologists' beliefs about
psychosocial groups: implications for
patient care and research. 7 Psychosoc Oncol
1994; 1 2(4):77-87.

3. Spiegel D. Living beyond limits. New York,
NY: Random House, 1993.

4. Spiegel D, BloomJ, Kraemer HC,
Gottheil E. Effect of psychosocial treat-
ment and survival of patients with metas-
tatic breast cancer. Lancet 1989;2:888-91.

*0*

VOL 42: AUGUST . AOOT 1996 * Canadian Family Physician * Le Medecin defamille canadien 1457


