Comprendre J
le cancer
de la vulve

Ce guide décrit tout ce que vous
devez savoir sur le cancer de la vulve,
les principaux traitements ainsi que
les conseils pour vous préparer aux
changements a venir. Vous y trouverez
également des adresses pour trouver
des informations et du soutien
supplémentaires.

Nous savons que cette période est tres
difficile pour les patientes et leurs familles.
Il y a beaucoup de choses que vous
pouvez faire pour jouer un rble actif dans
votre guérison. En apprendre davantage
sur le cancer de la vulve vous aidera a
prendre des décisions éclairées. Pour

ce faire, lisez ce guide attentivement et
parlez a votre équipe soignante.
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Qu’est-ce qu’un cancer de la vulve ?

Qu’est-ce qu’une vulve ?

La vulve fait parti des organes génitaux externes de la femme, constituée des
organes suivants :

e Le clitoris
Le clitoris est situé a 'avant ou au sommet de la vulve et joue un role
important dans le plaisir sexuel.

e Lorifice de l'uretre
Lurétre est un tube qui conduit 'urine de la vessie vers I'extérieur du corps.

e Les petites levres et les grandes léevres
Ces couches internes et externes protégent le vagin et l'uretre.

e Louverture vaginale
C’est le canal qui relie 'utérus au monde extérieur. Lors de 'accouchement,
c’est par la que passe le bébé pour venir au monde.

e Le périnée
C’est la peau qui se trouve entre 'ouverture vaginale et I'anus.

\/—\/ le clitoris

/ Porifice de Purétre
Vulve ‘ b/ Les petites lévres et

les grandes levres

’JL Pouverture vaginale

la périnée
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Qu’est-ce qu’un cancer de la vulve ?

Le cancer est une maladie qui prend naissance dans vos cellules. Pour mieux
comprendre le cancer de la vulve, nous devons d’abord comprendre ce qu’est
le cancer et comment les cellules se développent dans le corps. Vos cellules
sont les blocs de construction qui forment tous les tissus et les organes dans
votre corps. Le corps compte des milliards de cellules (par exemple, les cellules
du ceceur, du cerveau, de I'estomac, des 0s).

Lorsqu’une cellule devient vieille et endommagée, votre corps la répare et
I'évacue. Une toute nouvelle cellule se développe alors et prend sa place.
Ainsi, vos cellules sont constamment remplacées par de nouvelles de maniére
ordonnée et contrdlée.

Lorsque les cellules changent et se développent de maniére incontrdlée,
on parle de cancer.

o

>

@@@
%

Cellules saines Cancer

Le cancer de la vulve est un type de cancer qui commence dans la vulve. Avec
un cancer, votre corps produit plus de cellules que ce dont votre corps a besoin.
Au fil du temps, ces cellules supplémentaires dans votre vulve vont former une
grosseur ou une plaie. On appelle ca une masse maligne ou une tumeur
cancéreuse.



Les changements que vous devriez remarquer

On remarque souvent des changements lorsqu’on tombe malade. Il y a des
changements dans le corps qui sont visibles par tout le monde (par exemple,
une rougeur sur la peau). On les appelle des signes. Il y a aussi des
changements que vous pouvez sentir, mais que vous ne pouvez pas Vvoir
(par exemple la douleur). On les appelle des symptomes.

Le cancer de la vulve apparait souvent sous la forme d’'une grosseur ou d’'une
plaie sur la vulve. Vous pourriez également remarquer ces signes et ces
symptémes :
* Une démangeaison sur votre vulve (qui ne
disparait pas) ‘ \

* Un changement de couleur de la vulve - |
certaines parties peuvent commencer a devenir ‘ 7/

blanches, grises, roses, rougeatres ou brun
foncé.

* Des plaques squameuses, dures ou qui
ressemblent a des verrues

* Une peau plus épaisse

* Un saignement vaginal en dehors de la période
des regles (menstruations) ,

e De la douleur, de la sensibilité ou de I'inconfort
au niveau de votre vulve

Beaucoup de ces changements

ne sont pas causés par un cancer.

Il pourrait s’agir d’autres problémes
de santé. La meilleure maniere de le
savoir est d’en parler a votre médecin
et de faire un bilan de santé.




Un facteur de risque est tout ce qui peut augmenter les chances de développer
une maladie. Cela peut étre :

* Une action (par exemple fumer)
e Un attribut ou une caractéristique (par exemple votre age)

e Un probléme de santé (par exemple une maladie que vous avez pu
contracter)

Connaitre ces facteurs de risque et avoir de saines habitudes de vie (comme
ne pas fumer et garder un poids santé) peuvent réduire les chances d’avoir un
cancer. Cela étant dit, étre exposé a un ou a quelques risques ne signifie pas
que vous aurez un cancer. Une personne peut tres bien développer un cancer
sans avoir aucun de ces facteurs de risque.

Il est plus probable d’avoir un cancer de la vulve si avez eu :

* Une infection au virus du papillome humain (VPH) infection :
c’est une infection sexuellement transmissible. Elle se transmet de
personne en personne par contact sexuel.

e Des problémes de peau au niveau de la vulve (par exemple le lichen
scléreux ou le lichen plan) ou des problemes de peau qui occasionnent
des changements de couleur, des démangeaisons ou de la douleur autour
de vos organes génitaux.

* Une néoplasie intraépithéliale vulvaire (VIN) : un état précancéreux avec
des changements de cellules de la vulve. Si elle n’est pas traitée, elle peut
se transformer en cancer.

¢ Un systeme immunitaire faible : votre systtme immunitaire maintient
votre corps en bonne santé et équilibré en défendant
votre corps des minuscules et invisibles microbes,
comme les bactéries et les virus. =

* Un cancer cervical, vaginal ou anal.

e Fumer augmente aussi les chances d’avoir un cancer
de la vulve.




Quel est le stade du cancer de la vulve ?

Votre médecin voudra connaitre le stade de votre cancer de la vulve. La
stadification décrit un cancer en fonction du nombre de cellules cancéreuses
qui se sont développées et si elles se sont propagées dans d’autres parties du

corps. Autrement dit :

La stadification nous permet de connaitre 'avancée du cancer. Connaitre le
stade du cancer aide a planifier vos soins.

I'utérus
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lawive>Cancer
Stade 1: Le cancer se
trouve dans la vulve ou
le périnée. Il ne s’est pas
propagé a d’autres
parties du corps.

Stade 4A: Le cancer s'est propagé

I'utérus
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Cancer

-

la vulve

Stade 2: Le cancer s’est
propagé dans les parties
inférieures de l'urétre, du
vagin ou de l'anus.
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Stade 3: Le cancer s'est
propagé aux ganglions
lymphatiques voisins. Les
ganglions lymphatiques vous
protegent des infections et ils
sont répartis dans votre corps
(allez ala page 8 pour en
apprendre davantage).
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Stade 4B: Le cancer sest

aux parties supérieures de l'urétre
ou du vagin, ou aux tissus voisins
comme la vessie ou le rectum.

propagé aux ganglions
lymphatiques du pelvis ou a
d’autres parties du corps comme
les poumons, le foie ou les os.



Quel est le stade du cancer de la vulve ?

Les tests que votre médecin pourrait vous proposer pour
déterminer le stade la maladie

Prendre des photos de vos os, de votre thorax ou de votre abdomen peut
nous aider a savoir si le cancer s'est propagé a d’autres zones. Il existe
différents types de tests (par exemple, la radiographie, la tomodensitométrie
(TDM), imagerie par résonance magnétique (IRM) ou la tomographie par
émission de positrons (TEP)). Bien que chacun de ces tests soit différent, en
fin de compte, les informations recueillies permettent a votre équipe soignante
de mieux comprendre ce qui se passe dans votre corps.




Quels sont les traitements ?

Les 3 principaux traitements pour traiter le cancer de la vulve sont les suivants :

¢ La chirurgie
e La radiothérapie, et dans certains cas
e La chimiothérapie

Vous pourriez avoir un seul de ces traitements ou une combinaison de plusieurs
d’entre eux. Votre plan de traitement unique dépendra des éléments suivants :

e Stade du cancer
e La zone sur votre vulve ou se trouve le cancer
e \otre état de santé général

Votre équipe de chirurgie et vous-méme déciderez
de la chirurgie la mieux adaptée a votre cas.




La chirurgie

Pour certaines patientes, la chirurgie est le meilleur traitement pour traiter
le cancer de la vulve. C’est pourquoi il est trés probable que la chirurgie fasse
partie de votre plan de traitement.
Pendant la chirurgie, votre médecin va retirer la tumeur. Certains tissus autour du
cancer dans la vulve seront aussi retirés. La quantité de tissus qui sera retirée au
cours de la chirurgie dépendra :

* Du type de cellules cancéreuses ¢ De la zone ou le cancer est localisé

* De la taille du cancer e Sile cancer s’est propagé

Les principaux types de chirurgies sont :

1. Une excision locale large : votre chirurgien va retirer
g : le cancer et certains tissus sains autour du cancer.

Sl 2. Une vulvectomie totale ou partielle (TBC) : on
procede a cette chirurgie lorsque le cancer s’est propagée
dans les tissus situés plus en profondeur sous la peau
1BY: de la vulve. Votre chirurgien va retirer le cancer et
2 AU certains tissus sains autour du cancer. Un seul ou les

12 4 deux cbtés de la vulve sont aussi retirés, selon la partie
de la vulve ou est situé le cancer.

3. Curage ganglionnaire inguinal : votre chirurgien va
retirer les ganglions lymphatiques situés sur I'un ou les
2 cOtés de l'aine.

Que sont les ganglions lymphatiques ?

Les ganglions lymphatiques ont la forme d’un haricot
et agissent comme des filtres pour écarter tout ce
qui ne doit pas se trouver dans votre corps (par
exemple les bactéries, les virus, les cellules mortes,
les débris et les cellules cancéreuses). lIs font partie
du systeme lymphatique qui (comme les vaisseaux
sanguins) sont répartis dans tout votre corps. Ce systeme permet WA
de gérer les liquides dans votre corps et joue un réle important dans if 4"‘
votre systéme immunitaire. )




Chaque situation est unique et vous pourriez avoir une chirurgie ou une
combinaison de chirurgies décrites ci-dessus. Certaines patientes peuvent
aussi avoir besoin d’autres types de chirurgies. Votre chirurgien vous
expliquera le plan de chirurgie qui vous conviendra le mieux.

Aprés votre chirurgie de la vulve, vous pourriez avoir des réactions
indésirables. On les appelle des effets secondaires.

Les effets secondaires varient d’'une personne a une autre et vont dépendre
de votre chirurgie. Certaines patientes vont éprouver peu d’effets secondaires,
tandis que d’autres auront des effets secondaires plus incommodants. La
bonne nouvelle est que la plupart des effets secondaires sont souvent
temporaires et peuvent étre traités.

Apres une chirurgie de la vulve, vous pourriez remarquer :

* Des sensations d’engourdissement, de picotement,
de chaleur ou de froid au niveau de la vulve R

* De la douleur ou de l'inconfort au niveau de la vulve

* De la douleur, des rougeurs et de I'enflure au niveau de la plaie

* Des changements d’apparence de la vulve | .

* De l'enflure, des rougeurs ou de la sensibilité dans ;ﬁ‘ P
le mollet de votre jambe B

* De I'enflure au niveau des jambes (lorsque les ganglions L L
lymphatiques sont retirés, cela peut causer des blocages '
dans votre systéme lymphatique. On parle alors de lymphoedéme.
Pour en apprendre davantage, allez a la page 16.)

* Des changements dans la fonction sexuelle comme de la douleur et de
'engourdissement au niveau de la vulve

Parlez a votre équipe de soins si vous remarquez I'un de ces changements.
Rappelez-vous que les effets secondaires peuvent généralement étre
contrdlés ou diminués. Il existe de nombreux médicaments et stratégies qui
peuvent aider a les soulager.



La radiothérapie

En fonction du stade de votre cancer, vous pourriez avoir besoin de
radiothérapie. La radiothérapie est une technique qui utilise des rayons
spéciaux pour traiter le cancer.

La radiothérapie agit sur vos cellules. Lorsque la radiothérapie pénétre dans
votre corps, elle cause des dommages aux cellules cancéreuses et celles-ci

ne peuvent plus se reproduire. Le but de la radiothérapie est d’administrer une
dose suffisante de radiation a I'endroit précis du corps touché par le cancer pour
détruire les cellules cancéreuses tout en détruisant le moins possible de cellules
saines.

Avant de commencer le traitement, votre médecin va vous prescrire des tests
(par exemple une TDM, une IRM). Ces tests aideront votre équipe soignante en
radiothérapie a planifier votre traitement.

Si la radiothérapie fait partie de votre plan de traitement, vous devriez en recevoir
tous les jours pendant plusieurs semaines.

Il existe de nombreux types de radiothérapie. Le cancer de la vulve est
généralement traité avec la radiothérapie externe.

Ce type de radiothérapie dirige les rayons a I'extérieur du corps. Une machine
est utilisée pour diriger les faisceaux de radiation a travers la peau jusqu’au
cancer et a la partie du corps proche du cancer, la ou

se trouvent des cellules cancéreuses.

Radiation

10
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La radiothérapie

Les changements que vous pourriez remarquer apres la radiothérapie

Apres votre radiothérapie, vous pourriez avoir des réactions indésirables. On les
appelle des effets secondaires. Les effets secondaires que vous pourriez avoir
dépendront du type de radiothérapie utilisée, de la quantité de séances totales
et de votre santé générale.

Les effets secondaires varient d’'une personne a une autre et vont dépendre
du traitement que vous recevez. Certaines patientes vont éprouver peu
d’effets secondaires, tandis que d’autres auront des effets secondaires plus
incommodants. La bonne nouvelle est que la plupart des effets secondaires
sont souvent temporaires et peuvent étre traités.

Les effets secondaires les plus courants sont les suivants :

¢ Peau humide, rouge, douloureuse, qui démange

e Sensation de fatigue

e Diarrhée

e Douleur lorsque vous urinez ou envie fréquente d’uriner
* Douleur, rougeurs et enflure au niveau de la plaie

e Enflure au niveau des jambes (lorsque les ganglions lymphatiques sont
retirés, cela peut causer des blocages dans votre systeme lymphatique.
On parle alors de lymphoedéme. Pour en apprendre davantage, allez a la
page 16.)

e Perte des poils pubiens

Les effets secondaires varient d’'une
personne a une autre. Parlez a votre
équipe de soins si vous remarquez
'un de ces changements.

Rappelez-vous que les effets
secondaires peuvent généralement
étre contrélés ou diminués. Il existe de
nombreux meédicaments et stratégies
qui peuvent aider a les soulager.




La chimiothérapie

La chimiothérapie utilise des médicaments puissants pour détruire les
cellules cancéreuses. Si votre médecin vous recommande d’avoir recours a
la chimiothérapie, elle peut étre administrée seule ou en association avec la
radiothérapie. Votre plan de chimiothérapie dépendra du type de cancer que
vous avez, de son avancement, de votre age et de votre santé.

C’est pourquoi la chimiothérapie est différente pour chaque patiente. Certaines
patientes vont recevoir un traitement tandis que d’autres en auront besoin de
plusieurs.

Parlez a votre équipe de traitement si vous avez des questions ou des inquiétudes.
Vous pourrez discuter ensemble du plan le mieux adapté a votre cas.

Les médicaments chimiothérapeuthiques se
présentent sous différentes formes (par exemple,
des pilules, du liquide). Les médicaments utilisés
pour traiter le cancer de la vulve se présentent
sous forme liquide et sont administrés dans

les veines. On les appelle

des médicaments par voie

intraveineuse.

Les changements que vous pourriez remarquer apres la chimiothérapie

La chimiothérapie permet aux médicaments de se rendre presque partout dans

le corps en utilisant les vaisseaux sanguins (le systeme de tubes dans votre
corps qui transporte votre sang). La chimiothérapie détruit les cellules a croissance
rapide (comme les cellules cancéreuses). De la méme facon, la chimiothérapie
peut aussi détruire les cellules normales et saines qui se développent rapidement
(par exemple les cellules qui composent vos cheveux, les parois de votre bouche,
estomac et intestin). C’est pourquoi vous pourriez avoir des réactions indésirables,
ou des effets secondaires.

12
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La chimiothérapie

Les effets secondaires varient d’'une personne a une autre et vont dépendre
du type de chimiothérapie que vous recevez. Certaines patientes vont
éprouver peu d’effets secondaires, tandis que d’autres auront des effets
secondaires plus incommodants. La bonne nouvelle est que la plupart des
effets secondaires sont souvent temporaires et peuvent étre traités.

Les effets secondaires peuvent apparaitre a n'importe quel moment lors de
la chimiothérapie, immédiatement ou quelques jours ou semaines apres.
Les effets secondaires les plus courants sont les suivants :

* Sensation de fatigue

* Perte d’appétit

7\
T e

¢ Nausée et vomissement &&(

e Engourdissement, picotements dans
les orteils ou les doigts (neuropathie)

¢ Diminution du nombre de globules dans le sang
(ce qui pourrait augmenter vos chances
d’avoir une infection)

e Perte d’audition (quoique tres rare) |

Parlez a votre équipe de soins si vous remarquez I'un de ces changements.
La bonne nouvelle est que ces effets secondaires s'Taméliorent une fois la
chimiothérapie est terminée. Toutefois, jusqu’a ce que cela soit le cas, nous
pouvons les contrdler ou les réduire. Rappelez-vous qu'il existe de nombreux
médicaments et stratégies qui peuvent aider a les soulager.

Essais cliniques
Un essai clinique est un type d’étude de recherche lors |
duquel on explore de nouvelles fagons de prévenir,
de détecter et de traiter le cancer. Un test clinique
peut permettre de tester un nouveau médicament ou
traitement. Demandez a votre médecin s'il existe des
essais cliniques qui pourraient vous convenir.




Gérer ses émotions

Chaque personne a une expérience différente face au cancer. Pour certaines
patientes, le cancer et son traitement ont peu ou pas de conséquences sur
leur vie. Pour d’autres, le cancer change toute leur vie. Quelle que soit votre
situation, il est normal que vous viviez toute une gamme d’émotions.

Vos émotions peuvent changer d’une journée a une autre, ou méme au cours
de la méme journée. Parlez de vos émotions aux personnes en qui vous avez
confiance. Parlez a votre équipe de traitement de vos inquiétudes et de ce
que vous ressentez. Dites-nous si vous
ressentez de la tristesse, de I'anxiété ou
du désespoir depuis une longue période.

Vous n’étes pas seule. Nous sommes
la pour vous aider. Lisez la section .
«Ou trouver de I'information
supplémentaire ? » pour en apprendre
davantage sur les ressources mises a
votre disposition.

S’adapter aux effets secondaires a long terme

Certains changements pour les femmes atteintes d’un cancer de la vulve
peuvent durer plus longtemps. Il peut s’agir de :

* Changements du désir ou du plaisir sexuel

* Lymphoedeme

Cette section couvre les aspects a long terme de ces effets secondaires que
vous devrez connaitre. Elle donne également des conseils a suivre si vous
souffrez de ces effets secondaires.

14



15

Changements du désir ou du plaisir sexuel

Votre traitement contre le cancer de la vulve peut modifier votre plaisir sexuel.
Plusieurs raisons expliquent ce changement :

e La chirurgie et la radiothérapie peuvent entrainer des changements
physiques au niveau de votre vulve. Cela pourrait modifier votre maniére
de ressentir le contact sexuel.

e Avoir un cancer peut modifier 'image de soi, vos relations et votre
aisance en matiere d’intimité sexuelle.

e Vos inquiétudes et vos soucis peuvent aussi grandement influencer
la maniére dont vous vous sentez et réagissez sexuellement.

Rappelez-vous; tout ceci est normal.
Réfléchissez sur la maniére dont vous
vous sentez. Discutez de vos inquiétudes
et de vos soucis avec votre partenaire,
un ami ou un conseiller. Parlez-en a
I’équipe soignante si vous éprouvez des
difficultés. Vous n’étes pas seule. Nous
sommes la pour vous aider.




Le lymphcedéme est une enflure qui apparait généralement (pour les femmes
atteintes d’un cancer de la vulve) dans I'une ou les 2 jambes. Pour comprendre le
lymphoedéme et savoir comment le traiter, vous devez d’abord comprendre ce que
sont les ganglions et leur fonction dans le corps.

Les ganglions lymphatiques ont la forme d’un haricot et agissent comme des
filtres pour écarter tout ce qui ne doit pas se trouver dans votre corps (par exemple
les bactéries, les virus, les cellules mortes, les débris et les cellules cancéreuses).
lIs font partie du systéme lymphatique qui (comme les vaisseaux sanguins) sont
répartis dans tout votre corps. Ce systeme permet de gérer les liquides dans votre
corps et joue un réle important dans votre systeme immunitaire.

Toutefois, lorsque les ganglions lymphatiques sont retirés ou endommageés lors
d’une chirurgie et/ou de la radiothérapie en cas de cancer de la vulve, cela peut
alors provoquer des blocages au niveau de votre systeme lymphatique. Ce liquide
lymphatique supplémentaire qui se trouve dans votre corps ne peut plus étre
drainé et il reste alors dans vos jambes.

Si vous souffrez de lymphoedéme, on vous réferera a une équipe spécialisée

qui vous apprendra a le gérer. Le lymphcedéme est souvent permanent, mais il
existe des moyens pour aider a diminuer I'enflure. Vous en apprendrez davantage
lorsque vous rencontrerez I'équipe médicale spécialisée en lymphcedéme.

Parlez a votre équipe soignante si vous constatez 'un des changements
suivants :

. /

»
1
1
1
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i '
I 1
1 (]
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[} I |
: I' ‘ //‘
o | N A
Enflure dans Douleur dans Difficulté a Rigidité de la
la jambe la jambe bouger la jambe peau

Votre équipe soignante vous confirmera si vous souffrez de lymphcedeme.
lls discuteront aussi avec vous d’autres stratégies qui existent pour pouvoir
gérer au mieux la maladie.
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Nombreuses sont les personnes qui essaient de vous donner des conseils de
santé sans vraiment connaitre les détails de votre cancer et de votre traitement.
Vous pouvez aussi trouver des informations dans des livres ou sur Internet qui
peuvent étre confuses ou trompeuses.

Faites preuve de prudence avec ce type d’information :
Internet est en effet une grande source d’informations.
Toutefois, certaines de ces informations sont fausses ou
ne s’appliquent pas a votre situation qui est unique.

Ecrivez vos questions ou apportez toutes les informations que vous voulez
partager a votre équipe soignante. Elle vous aidera a déméler le vrai du faux et
vous dira si ces informations peuvent s’appliquer a votre cas.

Si vous recherchez des informations, vous pouvez contacter ces différents
groupes :

CanSupport des Cedres Office d’éducation des patients
514-934-1934 ext. 31666 du CUSM
www.cansupport.ca/fr/ 514-934-1934, poste 71503

, . . www.muhcpatienteducation.ca
Programme d’oncologie psychosocial

du CUSM Institut National du Cancer (France)
514-934-1934, poste 45501 33 (0)1 41 10 50 00l
muhc.ca/psychosocial-oncology www.e-cancer.fr

Société canadienne du cancer Ligue Contre le Cancer (France)
1-888-939-3333 0800 940 939
www.cancer.ca/fr-ca/?region=qc www.ligue-cancer.net

Société américaine du cancer Association Québécoise du
1-800-227-2345 lymphcedéeme

www.cancer.org 514-979-2463

. . www.infolympho.ca
Institut national du cancer ymp

1-800-422-6237
www.cancer.gov


www.cansupport.ca/fr/

Comment nous rejoindre

Centre du cancer des Cédres
514-934-4400

CanSupport des Céedres
514-934-1934, poste 31666

Programme d’oncologie psychosocial du CUSM
514-934-1934, poste 45501
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Aidez-nous a aider les autres

Aidez-nous a soutenir I'Office d’éducation des patients du CUSM!

Les dons font une grande différence. lls nous permettent de créer des
documents et des programmes d’information de santé pour nous aider a
donner les meilleurs soins pour la vie.

Tous les matériels d’éducation pour les patients sont disponibles
gratuitement sur Internet pour les patients du CUSM et pour les patients et
leurs familles de partout ailleurs.

Vous pouvez faire un don par le biais de la Fondation du cancer des
Cedres :

e En personne / Par courrier :
Fondation du cancer des Cédres — Fond d’éducation des patients
1310 avenue Greene, Suite 520
Westmount, Qc
H3Z 2B2
514-656-6662

e Ouenligne:
www.cedars.ca/cedars/fr/donate/donate_online#gsc.tab=0

Merci pour votre soutien !


www.cedars.ca/cedars/fr/donate/donate_online#gsc.tab=0

