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Résumé

Pour les femmes atteintes d’un cancer du sein, les traitements anticancéreux sont lourds et
invasifs, pouvant laisser des séquelles majeures sur la qualité de vie, I’image du corps et la
sexualité. Du fait de ces altérations et de la localisation du cancer, la féminité est mise a mal.
Trois études seront réalisées afin de mieux discerner 1’évaluation du vécu de la féminité en
psychologie de la santé et I'impact des traitements anticancéreux sur le vécu de la féminité des
patientes.

La premicre étude de cette thése est une revue de littérature ou il s’agira de recenser les variables
psychologiques et les questionnaires utilisés lorsqu’on évalue la féminité¢ des femmes atteintes
d’un cancer du sein. Nos résultats indiquent que 1’image du corps est la dimension la plus
mentionnée, mais d’autres variables, telles que la sexualité, les relations sociales et 1’identité
sont également prises en considérations dans cette évaluation. La seconde étude consiste a créer
un outil mesurant la féminité chez les femmes frangaises et de valider en parall¢le une échelle
¢valuant la féminité traditionnelle. Notre derniére étude est transversale, comparative et mixte.
L’objectif étant de montrer les effets des anticancéreux sur le vécu de la féminité et la qualité
de vie. Une méthodologie mixte permet d’explorer I’impact psychologique des traitements, de
cibler les besoins et de recenser d’éventuels effets bénéfiques. La finalité de cette recherche se
veut plus constatrice qu’explicative soulignant 1’intérét de prendre en charge la féminité selon
une approche intégrative.

L’ensemble des résultats de ce travail permet de suggérer des recommandations aux
professionnels de santé désirant améliorer la qualité de vie des patients atteints de cancer
Mots clés : Cancer du sein, traitements anticancéreux, féminité, représentation de la féminité,

sexualité.
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Abstract

For women with breast cancer, cancer treatments are heavy and invasive, and can have a major
impact on the quality of life, body image and sexuality of women with breast cancer. Because
of these alterations and the location of the cancer, femininity is compromised in these women.
Three studies will be conducted in order to better discern the evaluation of the experience of
femininity in health psychology and to understand the impact of cancer treatments on the

patients' experience of femininity.

The first study in this thesis is a literature review that will identify the psychological variables
and questionnaires used when assessing femininity in women with breast cancer. Our results
indicate that body image is the most mentioned dimension but other variables such as sexuality,
social relationships and identity are also taken into consideration in this assessment. The second
study consists in creating a tool measuring femininity in French women and validating in
parallel a scale assessing traditional femininity. Our last study is cross-sectional, comparative
and mixed, with the objective of showing the effects of anticancer drugs on the experience of
femininity and quality of life. A mixed methodology allows us to explore the psychological

impact of treatments, to target needs and to identify possible beneficial effects.

The aim of this research is to be more observational than explanatory, emphasizing the interest
of taking care of femininity according to an integrative approach. All the results of this work
make it possible to suggest recommendations to health professionals wishing to improve the

quality of life of patients with cancer

Key words: Breast cancer, anti-cancer treatments, femininity, representation of femininity,

sexuality.
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Introduction

Pour beaucoup de personnes atteintes d’un cancer du sein, la maladie ne se pense qu’a I’annonce
du diagnostic (Rannou et al., 2011). C’est a ce moment-la que la vie du patient bascule, altérant
son identité d’individu « sain » en devenant « malade ». Dés lors, I’annonce bouscule les

angoisses primitives et la vie quotidienne s’en retrouve bouleversé.

D’une maladie a connotation morbide il y a moins de 20 ans, il est aujourd’hui le deuxieéme
cancer le plus courant au monde, a tel point qu’il devient une préoccupation majeure pour
I’OMS (WHO, 2002). En plus de l’espérance de vie des patients qui augmente, les
représentations du cancer telles que la gravité ou la possibilité de guérison ne cessent d’évoluer.
Ce constat laisse a penser que le cancer du sein est désormais considéré comme une maladie

chronique nécessitant une prise en charge adaptée (INCA, 2016).

De méme, les traitements du cancer tels que la chirurgie, la radiothérapie, la chimiothérapie et
I’hormonothérapie peuvent étre percus comme dangereux, nocifs pour la santé et pas toujours
efficaces selon les caractéristiques de la tumeur. Que ces perceptions soient ou non en accord
avec la réalit¢ biomédicale, il n’empéche que les patients ont le sentiment de devoir « se
sacrifier » pour survivre (Ricadat & Taieb, 2017). En effet, aussitot 1’annonce faite, les patients
sont entrainés dans un enchainement de rendez-vous médicaux dont ils ne pergoivent pas
systématiquement le sens. Préts a tout pour étre en rémission, la majorité d’entre eux acceptent
leur protocole de santé et ’ensemble des traitements proposé€s, mais non pas sans conséquence.
En effet, les traitements anticancéreux alterent la qualité de vie (Hwang et al., 2013 ; Jeffe et
al, 2016 ; Joly et al., 2000), I’image du corps (Ganz et al., 2013 ; Baize, 2008 ; Manase-Lema,
2016) et la sexualité (Hannoun-Levi, 2005 ; Binotto et al., 2020 ; Suwankhong et al., 2018 ;
Sultan et al., 2017 ; Stead., 2003) des patientes. Les conséquences des effets secondaires des

traitements sont souvent pergues comme catastrophiques par les patientes, mais disent que c’est
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le « prix a payer » pour guérir (Rosman, 2004 ; Pinault et al., 2011). Cependant, la prise en
charge de nos jours ne cesse d’évoluer, mettant notamment 1’accent sur une prise en
considération du bien-étre des patients et la préservation de leur qualité de vie. En effet,
recentrer la prise en charge sur la volonté des patients, du respect de ses choix et de la
préservation de sa qualité de vie conduit a proposer des prises en charges adaptées a leurs
besoins par le biais des soins de support (Hadj et al., 2019). En effet, en visant a assurer la
meilleure qualit¢ de vie possible pour les personnes malades, sur le plan physique,
psychologique et social, les professionnels de santé permettent aux patients d’approfondir leurs
connaissances sur la maladie et les traitements et d’avoir une meilleure gestion des effets
indésirables (Hadj et al., 2019). Malgré cela, I’image du corps et la sexualité des patientes
continuent d’étre considérablement 1ésées au profit des traitements et de I’envie de survivre

(Almont et al., 2017).

Un des grands facteurs qui a fait naitre ce travail de recherche est la littérature scientifique.
Qu’il s’agisse d’études nationales ou internationales, un grand nombre d’auteurs s’attachent a
évoquer la féminité lorsqu’ils constatent I’altération des traitements sur le corps ou la sexualité
(Baize, 2008 ; Manase-Lema, 2016 ; Binotto et al., 2020 ; Suwankhong et al., 2018 ; Sultan et
al., 2017). Mon intérét principal repose sur ce constat. Comment abordent-ils la féminité en
psychologie de la santé ? L’image du corps ou la sexualité représentent-elles a eux seuls la
féminité¢ ? D’autres variables psychologiques pourraient étre inclus ? Un chercheur en

psychologie de la sant¢ a-t-il déja expliqué comment s’étudie la féminité ?

La psychologie de la santé s’attache en particulier a étudier la maniere dont les personnes vivent
et s’adaptent lorsqu’ils sont confrontés a des éveénements stressants, telle qu'une maladie.
Partant du postulat que la santé n’est pas qu’une affaire médicale, la psychologie de la santé
permet de rendre compte de ce qui affecte la qualité de vie des patients et met en lumiere les

composantes émotionnelles, somatiques, sociales ou encore environnementales qui participent

28 /345



Introduction

a I’apparition ou 1’aggravation d’une pathologie organique ou mentale (Bruchon-Schweitzer,

2008).

Dans le cadre de ce travail, nous voulons rendre compte de ce qui affecte la qualité de vie des
patientes atteintes d’un cancer du sein en mettant I’accent sur le vécu de la féminité. Pour ce

faire, trois études ont été réalisées.

La premicre étude de cette thése vise a sélectionner, a travers une revue de littérature, les
variables psychologiques les plus adéquates pour mesurer le vécu de la féminité. Pour cela,
nous recenserons 1’ensemble des variables utilisées par les auteurs abordant la féminité en
psychologie de la santé. Les résultats de notre premiere étude permettront de construire et de
valider un questionnaire sur le vécu de la féminité qui sera présenté dans une deuxiéme étude.
En parallele nous validerons en frangais un questionnaire sur la féminité traditionnelle. Ces

deux échelles seront utilisées dans la derniére étude de ce travail.

Dans cette troisieme étude nous allons nous intéresser aux conséquences du traitement du
cancer sur la féminité chez les femmes atteintes d’un cancer du sein. L’objectif est de recentrer
nos observations sur le point de vue de la patiente en mesurant les conséquences psychologiques
des traitements. Nous étudierons les différences entre les anticancéreux sur la qualité de vie, la

sexualité, le vécu et la représentation de la féminité.

C’est pourquoi la derniére étude de cette thése aura un objectif double : le premier objectif sera
de type quantitatif. Il s’agira de comparer les traitements anticancéreux aupres d’échantillons
de patientes volontaires. Le second objectif sera qualitatif. Il s’agira de recueillir le discours des
patientes au sujet de I’impact physique et psychique des effets secondaires des anticancéreux

sur le vécu de la féminité.
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Dans la discussion de ce travail, nous reviendrons sur ce qui a nourri notre travail de recherche
et les conclusions que nous pouvons tirer. De plus, des solutions concrétes seront proposées
dans le but de rétablir un équilibre, mettre fin & ce que nous pouvons percevoir comme une
différence non justifiée de 1’accompagnement des patientes dans 1’appropriation des effets

secondaires des traitements.
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Chapitre 1. - I) Qu’est-ce qu’un cancer du sein ?

) Qu’est-ce qu'un cancer du sein ?

Un cancer du sein est un déréglement de certaines cellules qui vont se multiplier de maniére
incontrolée jusqu’a former une masse qu’on appelle une tumeur (INCa, 2013). Cet amas de
cellules a la capacité de se fournir en oxygene dans les vaisseaux sanguins leur permettant de
se diviser a I’infini. Quand celles-ci se propagent dans d’autres parties du corps, on les appelle
des « métastases » (HAS, 2015). Généralement, elles se dirigent vers les ganglions
lymphatiques régionaux, c’est-a-dire les ganglions périphériques a la tumeur. Dans le cas du
cancer du sein, ces ganglions lymphatiques peuvent étre au niveau de 1’aisselle, autour de la
clavicule ou autour du sternum (Figure 1). Mais la tumeur peut s’étendre au-dela, par exemple
sur les muscles du thorax, la peau du sein, les os, le foie, les poumons et/ou le cerveau (INCa,

2013).

Figure 1. Sein et structures voisines. Consulté sur https://www.cancer.ca/fr

Chez les personnes ne présentant pas de symptomes ou de signes, il y a le dépistage qui, par le
biais d’une mammographie et/ou d’un examen clinique de palpation, vérifie la présence de
signe de tumeur. Actuellement, le dépistage du cancer du sein est recommandé aux Francgaises
de 50 a 74 ans, car elles présentent un risque moyen de par leur age (HAS, 2015). Les contextes
particuliers, comme les antécédents familiaux, ou les anomalies anatomiques sur le sein

correspondent a un niveau de risque plus important et peuvent influencer la date du premier
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dépistage et sa fréquence au fil des années. Les plus a risques sont les femmes ayant des

prédispositions génétiques (INCa, 2013).

Plusieurs signes et symptomes peuvent €tre observés avant le diagnostic. Les plus communs
sont la présence d’une boule dans un sein ; des ganglions durs au niveau de 1’aisselle ; des
modifications nettes et visibles de la peau du sein et/ou du mamelon (changement de taille et/ou
de la forme) et éventuellement la formation de crotites (INCa, 2013) (Annexe 1). Le plus

souvent, 1’auto palpation et a I’auto observation permettent de constater la présence de signes.

On parlera de stade lorsqu’on évalue la gravité du cancer. Il en existe 5 dans le cas du cancer
du sein. Le stade 0 s’applique lorsque les cellules cancéreuses se trouvent seulement dans le
revétement d’un canal mammaire ou en cas de présence d'une accumulation de cellules
anormales dans les lobules du sein (Figure 2). Les stades allant de 1 a 4 indiquent le degré de

propagation (Brierley et al., 2017).

Figure 2. Description du sein. Consulté sur https://www.cancer.ca/fr
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Chapitre 1. - IT) Epidémiologie du cancer du sein

Le cancer du sein peut étre un cancer héréditaire, dii @ une mutation du géne BRCA qui se

transmet d’une génération a une autre. (INCa, 2017). Il existe 2 types de mutation génétique :

e Le géne BRCA 1 induit le plus de risque de contracter un cancer de I’ovaire
par la suite (63%) et d’avoir les deux seins touchés par le cancer (60%)

e Le géne BRCA 2 implique un risque ¢élevé de développer un cancer du sein
(86%) et un moindre risque de développer un cancer des ovaires (27%) ou
des deux seins simultanément (55%). De maniére générale, une femme qui
a le géne BRCA 2 a moins de risque d’avoir un autre cancer au cours de sa

vie qu’une femme qui a le gene BRCA 1.

1) Epidémiologie du cancer du sein

Le cancer du sein représente 25% des cancers féminin dans le monde. Il est plus meurtrier chez
la femme que chez ’homme (INCa, 2015). En 2018, 58 459 nouveaux cas sont recensés en
France et le cancer du sein est aussi la premiere cause de déces chez les femmes qui souffrent
d’un cancer (INCa, 2018). Il s’agit donc du cancer féminin le plus fréquent, devant le cancer du
colon et le cancer du poumon. Au cours de leur vie, 10% des femmes recevront un diagnostic
d’un cancer du sein. Chez les hommes il est beaucoup plus rare (environ 1% de la population),

souvent de trés mauvais pronostic, car en général, tardivement détecté¢ (INCa, 2018).

Le taux le plus élevé d’incidence est recensé dans les pays d’Amérique du Nord et d’Europe de
I’Ouest. Méme si la fréquence du cancer du sein reste trés variable d’un pays a un autre, on note
qu’elle est la plus élevée aux Etats-Unis et dans certains pays occidentaux avec un ratio de 100

diagnostics pour 100 000 femmes. L’Europe orientale, I’Amérique du Sud, I’ Afrique du Sud et
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1’ Asie ont des taux d’incidence plus modérés, mais ceux-ci sont en hausse depuis ces dernieres
années (WHO, 2021). On suppose que cette augmentation est corrélée avec 1’adoption d’un

mode de vie plus « occidental » par ces pays.

La France est I’un des pays ou I’augmentation de nombre de cas par an est la plus rapide (INCa,
2018). Pour la population frangaise actuelle, on estime qu’un million de femmes seront touchées
par le cancer du sein. Il a tendance a se déclarer a un age avancé puisque 75% des diagnostics
concernent les personnes ayant plus de 50 ans, la moyenne d’4ge au moment de I’annonce étant
de 61 ans (INCa, 2016). Pour les cas ou le cancer du sein arriverait avant 35 ans, il est

diagnostiqué généralement plus agressif et donc plus dangereux.

En 2018, on a recensé en France environ 12 000 décés dus au cancer du sein. Si ce chiffre reste
élevé, le taux de mortalité diminue tout de méme d’année en année depuis ces 15 dernieres
années et le taux de survie augmente pour étre de 87% en 2016 (INCa, 2016). La tendance a la
survie a considérablement augmenté. En effet, le taux de mortalité a diminué de 1,5 par an en
moyenne entre 2005 et 2012. Ceci s'explique a la fois par la prévention de plus en plus adaptée
permettant de diagnostiquer des cancers a un stade de plus en plus précoce et par I’amélioration
des traitements anti cancéreux (INCa, 2016). Cependant, depuis ’arrivée de I’épidémie
mondiale, les chiffres ont quelque peu évolué. En effet, pendant la pandémie de la COVID-19,
le dépistage du cancer a fortement chuté : celui du col de I"utérus a reculé de 68 % aux Etats-
Unis au cours des 15 premiéres semaines de 2020 et celui du cancer du sein de 17 %, avec un
recul encore plus marqué dans les régions ou les cas de contamination par le coronavirus €taient
les plus nombreux (Miller et al., 2021). En France, il apparait que la pression exercée sur les
services médicaux par la Covid-19 a induit des conséquences non négligeables sur la lutte
contre le cancer. Dans le cadre d’un interview, le président de la ligue contre le cancer alerte

sur un recul de 23 % des diagnostics de cancers en 2020. Cela représente environ 100 000
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cancers qui n'ont pas été¢ diagnostiqués l'année derniere et autant de traitements qui n'ont pas

¢té commenceés dans les délais habituels (Ministére des solidarités et de la santé, 2021).

IlI) Les différents types de cancers du sein

I1 existe plusieurs formes de cancer touchant le sein et dépendant du type de cellules a partir
desquelles se développe la maladie (INCa, 2015). Ces différentes formes sont plus ou moins
fréquentes selon la maniére dont la tumeur va se développer. Plusieurs types de cancers du sein
vont se distinguer en étant soit; non infiltrant (ou in situ), filtrant ou plus rarement

inflammatoire (INCa, 2015).

1. Le cancer du sein non infiltrant ou in situ

On parle de cancer in situ lorsque les cellules cancéreuses se trouvent uniquement a 1’intérieur
des canaux ou des lobules, sans que la tumeur ait franchi la membrane basale qui les entoure.
Ce cancer ne s’étend pas aux ganglions lymphatiques ou dans les autres parties du corps.

Il en existe deux types différents (INCa, 2015). Le cancer canalaire in situ (CCIS) est le plus
fréquent puisque huit a neuf cancers de ce type sur dix en font partie. L autre forme est le cancer
lobulaire in situ (CLIS) qui est une forme beaucoup plus rare, car il représente 10 a 15% des
cancers du sein non infiltrant. Cette forme apparait lorsque les cellules anormales se

développent dans les glandes qui sécretent le lait.

2. Le cancer du sein infiltrant

Les cancers infiltrants sont des cellules cancéreuses infiltrant le tissu qui entoure les canaux

mammaires et les lobules (INCa, 2016). Elles peuvent alors se détacher de la tumeur et
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emprunter les vaisseaux sanguins ou les vaisseaux lymphatiques pour atteindre d’autres parties
du corps, notamment les ganglions auxiliaires, les os, le foie, les poumons et les ganglions
lymphatiques les plus ¢€loignés du sein et ainsi former de nouvelles tumeurs appelées

métastases.

3. Le cancer du sein inflammatoire

Lorsqu’un organe tel qu’un sein devient rouge et enflé, on dit qu’il est inflammatoire. Ce type
de cancer du sein apparait lorsque les cellules cancéreuses se déplacent rapidement et finissent
par bloquer les vaisseaux lymphatiques de la peau (INCa, 2016). Au départ, le cancer du sein
inflammatoire est souvent confondu avec une infection. Il est rare et agressif ce qui signifie
qu’il se développe rapidement. Dans la majorité des cas, il se propage précipitamment soit
jusqu’aux ganglions lymphatiques ou soit vers d’autres organes (Sociét¢ Canadienne du
Cancer, 2017). Généralement, il affecte plus souvent les jeunes femmes et les femmes d’origine

africaine. Ce cancer est tres rare puisqu’il représente 1 a 4% des cancers du sein (INCa, 2016).

4. La maladie de Paget du mamelon

C’est une variante rare de carcinome canalaire in situ. Les cellules cancéreuses ont envahi
I’épiderme mamelonnaire (manuel MSD, 2020). Autrement dit, elles se développent a
I’intérieur, dans les canaux lactiferes et autour du mamelon. Ce type de cancer se manifeste en
premier sur la peau. Généralement, cette maladie affecte un seul mamelon. Il représente moins
de 5% de tous les cas de cancer du sein, hommes et femmes confondues et il toucherait

davantage les femmes agées de plus de 50 ans (Société Canadienne du Cancer, 2017). Beaucoup
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de patientes ayant la maladie de Paget ont aussi une autre forme de cancer du sein situé a un

autre endroit, mais localisé dans le méme sein.

5. Cancer du sein triple négatif

Les cellules du cancer du sein ont généralement des récepteurs d’cestrogeénes, de progestérones
ou des protéines appelées HER2 ou ERbB2. Le cancer du sein triple négatif est formé de
cellules n’ayant aucun de ces récepteurs. Les femmes présentant une mutation du gene BRCA
sont plus susceptibles de développer un cancer du sein triple négatif. La plupart sont des
tumeurs agressives de grades ¢élevés. Les cellules se métastasent vers le cerveau et les poumons
plus fréquemment que les autres types de cancers.

De nombreux cas sont ce qu’on nomme des cancers d’intervalle, c’est-a-dire qu’ils se
développent entre deux mammographies de dépistages. Ce type de cancer représente environ
15-20% des cancers du sein et 50% des femmes atteintes doivent faire face a la survenue de
récidives dans les 2 ans apres le diagnostic (Société Canadienne du Cancer, 2017). En effet,
seule la moitié¢ de la population répondra bien aux traitements tandis que les autres seront

susceptibles de développer une résistance, rendant ce cancer difficile a soigner.

IV) Les facteurs de risques et de protections du cancer du sein

Selon I’OMS (2002), un facteur de risque est défini par « Tout attribut, caractéristique ou
exposition d’un sujet qui augmente la probabilité de développer une maladie ou de souffrir
d’un traumatisme [...] ». Dans le cadre de cancer du sein, il existe de nombreux facteurs de

risques :
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1. Sexe

Le cancer du sein touche principalement les femmes. Moins de 1% des personnes
diagnostiquées sont des hommes (INCa, 2016). Cela s’explique par la présence des cellules
mammaires exposées aux hormones femelles appelées cestrogénes et progestérones. Ces
hormones, particulierement les cestrogenes, sont étroitement liées au cancer du sein et favorisent

la croissance de certains types de cancers (Société¢ Canadienne du Cancer, 2016).

2. Age

La probabilité de développer un cancer augmente avec le vieillissement. Seulement 10% des
cancers du sein diagnostiqués se manifestent chez les femmes de moins de 35 ans et prés de
20% sont des femmes de moins de 50 ans (INCa, 2016). Le plus souvent, le cancer du sein se
développe autour de 60 ans (environ 50% des cas). Apres 69 ans, on observe environ 28% des
cas de cancer du sein chez les femmes. L’age jeune (moins de 35 ans) est considéré comme un

mauvais pronostic, car il favorise le risque de récidive au cours des 10 prochaines années.

3. Prédispositions génétiques

Lorsque plusieurs personnes d‘une méme famille sont atteintes d’un cancer du sein, il peut
s’agir d’un cancer héréditaire dii & une mutation génétique se transmettant d’une génération a
une autre. Dans le cas du cancer du sein, on appelle cette mutation le géne BRCA1 ou le géne
BRCA2 (INCa, 2019). Si ces mutations sont rares et ne représentent que 5 a 10% de la

population atteinte de cancer du sein, la prédisposition génétique accroit nettement le risque
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d’avoir un cancer au cours de sa vie (environ 85%, peu importe le type de mutation) (INCa,

2017).

4. Antécédents familiaux

Prés de 20 a 30% des cancers du sein se manifestent chez des femmes ayant des antécédents
familiaux de cancer (INCa, 2013). Il est difficile de savoir si la survenue du cancer est due a un
mode de vie que plusieurs membres d’une famille partagent, a un facteur héréditaire ou bien
une association des deux. Mais de maniére générale, si un parent du premier ou du deuxieme
degré contracte un cancer au cours de sa vie, cela augmente le risque d’étre diagnostiqué d’un

cancer. Ce risque est deux fois plus élevé si c’est un parent du premier degré qui est concerné

(INCa, 2013).

5. Antécédents personnels

Le risque d’avoir une tumeur au cours de sa vie est 3 a 4 fois plus élevé si on a des antécédents
de cancer. Un suivi médical régulier et prolongé pour tous les patients atteints de cancer est
dans ce cas, fortement conseillé. Par exemple, les femmes ayant déja eu un cancer du sein in
situ ont 8 a 10 fois plus de risques de développer un cancer du sein infiltrant. La présence d’un

CLIS augmente aussi I’apparition de cancer sur les deux seins (INCa, 2016).

6. Facteurs de risque génésiques
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Un facteur génésique se rapporte a la génération et a la reproduction des étres vivants. Le risque
d’avoir un cancer du sein peut étre corrélé avec ce type de facteur. Par exemple, une exposition
prolongée a des cestrogenes endogenes, telle qu’une puberté précoce, une ménopause tardive,
et/ou un faible nombre de grossesses sont parmi les facteurs de risque les plus importants
d’avoir un cancer du sein. Les hormones exogénes entrainent aussi un risque plus élevé de
cancer du sein. C’est ainsi que les femmes qui utilisent des contraceptifs oraux ou un traitement
hormonal substitutif ont un risque plus €levé par rapport aux femmes qui ne les utilisent pas

(Boyle et Levin 2008 ; Lacey et al. 2009).

7. Mode de vie

Un mauvais comportement de santé, comme une consommation d’alcool et de tabac élevée
augmente la probabilit¢ de développer une maladie au cours de sa vie. Des études ont montré
que méme si les femmes exposées au tabagisme passif ont moins de risque d’avoir un cancer
du sein comparé¢ a celles exposées au tabagisme actif, elles sont tout de méme plus a risques
que les femmes qui ne sont jamais exposées au tabac (Afsset, INSERM, 2008). Concernant
I’alcool, a partir d’une consommation moyenne d’un verre par jour, le risque d’avoir un cancer
du sein est significatif (INCa, 2013). Enfin, 1’obésité abdominale et la prise de poids a 1’age
adulte sont également des facteurs de risques, méme si les preuves a ce sujet restent a
approfondir. La consommation des lipides totaux augmenterait la probabilité d’avoir un cancer

du sein, mais les preuves sont également limitées (WCRF/AIRC 2007 ; WCRF/AIRC 2009).

8. La part attribuable des facteurs de risques dans la survenue du cancer

du sein
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Actuellement, les chercheurs disent que quatre cancers (quels qu’ils soient) sur dix pourraient
étre évités. Evaluer le poids respectif des différents facteurs de risques connus participerait a

leur évitement (Marant-Micallef et al., 2015).

Dartois et ses collaborateurs (2016) se sont intéressés a la part contribuable des facteurs de
risques chez les femmes atteintes d’un cancer du sein. Les résultats montrent qu’apres la
ménopause, les facteurs comportementaux (mode de vie) augmentent la probabilité d’avoir un
cancer du sein pour 53% des cas. Toutefois avant la ménopause, les cancers du sein sont pour
61,2% attribuables a des facteurs de risques non comportementaux. Cette part serait plus
importante dans les pays a revenu élevé. D’autres auteurs estiment que 21% de I’ensemble des
décés par cancer du sein dans le monde pourraient étre attribués a la consommation d’alcool,
au surpoids, a ’obésité et a 1’absence d’exercice physique (Prisack et al., 2005). Enfin, la
disparité entre les cancers du sein peut en partie étre expliquée par les moyens de dépistages
trés variables d’un pays a un autre, les effets d’une alimentation changeante, 1’age de la premicre

grossesse, le nombre d’enfants, etc. (Peto, 2001).

9. Les facteurs de protections

A I’inverse des facteurs de risques, les facteurs de protections diminuent la probabilité d’avoir
une maladie au cours de sa vie.

Des chercheurs ont identifié 1’allaitement comme pouvant diminuer le risque d’avoir un cancer
du sein. L’activité physique est également un facteur de protection chez les femmes
ménopausées (INCa, 2013), mais des études restent a approfondir pour déterminer le poids de
son influence (WCRF/AIRC, 209). L’age au moment de la premiére grossesse et le nombre

d’enfants sont aussi des facteurs de protection (WCRF/AIRC, 2010).
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Concernant la rémission, le sexe est également facteur de protection. En effet, on observe un
taux de survie plus important chez les femmes que chez les hommes, tous cancers confondus.
Cette différence pourrait s’expliquer par un réflexe de dépistage plus important chez les
femmes, permettant de prendre en charge le cancer précocement (INCa, 2013). Il existe aussi
des facteurs de protection de santé mentale pouvant diminuer la probabilité d’avoir une maladie
grave au cours de sa vie, tels qu’un soutien affectif et social, une bonne estime de soi, le
sentiment d’appartenance sociale, la capacité d’adaptation, etc. (Mouvement Santé¢ Mentale

Québec)

V)  Spécificité de la localisation mammaire

Une grosseur ou une déformation de la poitrine sont généralement les premiers signes d’un
cancer du sein non métastatique (INCa, 2016). Ces premiers symptomes font donc écho au
corps de la femme. Lorsque le diagnostic est établi, I’objet sain devient un objet malade que
I’on redoute et met en péril la vie de celle qui la porte. Autrement dit, 1’arrivée du cancer
confronte les femmes a des angoisses tres fréquentes : la principale est de perdre la vie avec les
angoisses de mort qu’un cancer peut induire (Tassin et al., 2011). Mais d’autres angoisses
peuvent aussi étre suscitées, comme la peur de perdre un sein, une partie de son corps, le
symbole de sa féminité.

Avant I’arrivée de la maladie, le sein est un symbole de maternité et de féminité. Objet de désir
et d’identité sexuée, il a une inscription sociale et culturelle trés marquée en étant a la fois le

signe d’une appartenance identitaire, d’une maturité sexuelle et d’une séduction. La peur de le
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perdre donne un sens plus conséquent a la menace initiale. Mais le sein ne représente pas que
la féminité et la maternité.
A présent, nous allons voir comment le sein représente la femme a travers ses premiers

symboles.

1. Images symboliques des seins

Le sein est I’¢1ément le plus significatif de la féminité. Le terme de sein vient de latin sinus qui
signifie « courbure, pli » et apparait au Xlle siecle. On le préférera au terme de « téton » qui
privilégie la fonction nourriciére de I’organe tandis que le « sein » définit davantage la forme,

la courbure et souligne une dimension esthétique (Lanouziere, 2007).

Depuis des siecles et a travers de nombreuses ceuvres artistiques comme des peintures ou des
sculptures, nous pouvons voir que partout dans le monde, 1’intégrité du corps est fondamentale
et les seins ont leur place dans les ceuvres. Enjeu de séduction, de nourriture, de religion ou de
santé, le sein est mis en évidence depuis 1’Antiquité. Prenons 1’exemple de Venus, une des
références d’un idéal de beauté ou le sein dénudé est particulierement mis en valeur. Cette
représentation n’a cessé d’€tre reproduite a travers les années et par les artistes du monde entier ;
du peintre frangais anonyme dont 1’ceuvre est exposée au Louvre, aux peintures d’inspiration
religieuse comme celle de Jean Fouquet'. Nous retrouvons a partir du milieu du XIXe siécle
des expositions beaucoup plus érotiques, libertines, voire pornographiques ou le sein continue
d’étre représenté. Ce symbole est international, mais son illustration est différente selon les pays

et les cultures. Aujourd’hui, le sein demeure toujours trés présent dans les arts modernes

!'Un des plus grands peintres de la premiére Renaissance (1420-1479)
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(cinéma, photographie, etc.) et apparait souvent sous le signe de séduction et/ou du plaisir

(Francequin, 2012).

Selon Gros (1994), « les seins ne sont ni mamelles, ni tétons, gorge ou poitrine : encore moins
nibards, roberts, lolo, nichon, etc. Le sein est le sein, rien que le sein, le sein toujours
recommence, toujours le méme fondamental, primaire, maternel sans doute, alimentaire a coup
sur ». C’est par la société et la culture que la réalité biologique du sein a été progressivement
envahie par I’imaginaire des étres humains. Le sein a donc plusieurs facettes. Symbole de
féminité, de maternité et stimulant érotique, il représenterait a la fois la tendresse, la sexualité
et I’identité. Pourtant, cet embléme de vie et de plaisir peut vite devenir porteur d’une image de
mort angoissante lorsque le cancer s’y déclare (Calevoi, 2003). Le sein rend ainsi plus fort la

portée symbolique du traumatisme produit par le cancer du sein chez la femme.

Dans notre société, les seins sont associés aux femmes et a la féminité de manicre plus générale.
Nous allons présenter les différents aspects symboliques du sein et voir de quelle maniere la
société et la culture nourrissent les représentations liées a la construction des identités
féminines. Progressivement, nous verrons que le sein renvoie la femme a son réle de mere, puis

a son identité sexuée et enfin a sa sexualité.

2. La maternité

Dans la mythologie grecque, les seins sont le symbole de I’'immortalité. Hercule, fils de Zeus,
fruit des amours illégitimes avec une mortelle, accéda a I’'immortalité en tétant le lait du sein
d’Héra. Toute une giclée de lait se répandit alors dans le ciel formant la Voie lactée (Pirenne-

Delforge, 2010). Le sein est symbole de vie, de promesse de vie ou de la vie a venir.
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Le sein est donc li¢ au lait maternel, premicre nourriture du nourrisson. Il s’ouvre a 1’enfant

comme source de vie et de chaleur (Baize, 2008).

Dans notre société, le sein peut €tre représentatif de la meére a travers sa relation avec le
nouveau-né. Le sein nourricier est le lieu d’une relation symbiotique entre la mére et 1’enfant,
source d’un plaisir fusionnel partagé (Baas, 2008). L’allaitement étaye 1’idée que le sein
favoriserait cet état fusionnel. Ils ont pour fonction biologique de nourrir le nouveau-né et
voient leurs représentations évoluer au fil des époques, des classes sociales, des civilisations.

Bruillon (1996) souligne que le sein n’est pas que représentatif de la maternité. Il illustre ses
propos en faisant allusion aux idéogrammes chinois qui distinguent la femme de la femme-
mere. L’idéogramme désignant la femme est une courbe représentant des seins tandis que celui
qui désigne la mere est le méme avec en plus, des mamelons. Ces attributs symbolisent dans
cette culture, la différence femme/mere tandis que dans d’autres cultures, telle que la culture

occidentale, le mamelon a davantage une dimension symbolique érotique que nourriciere.

3. L’identité féminine

Les seins peuvent étre des représentants de la féminité en renvoyant une image d’identité
sexuée’, celle de la femme, autrement appelée I’identité féminine. Elle désigne en sociologie
I’appartenance au genre féminin (Larousse, 2001). Cette notion est différente de la féminité
représentant a la fois ’ensemble des caractéristiques anatomiques et physiologiques propres a
la femme et ’ensemble des traits psychologiques considérés comme féminins (Larousse, 2001).
L’identité féminine est une notion objective tandis que la féminité tient davantage d’une

subjectivité individuelle.

2 L’identité sexuée est une notion que nous abordons dans le chapitre 3
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Le sein appartient donc au corps de la femme (Bruillon, 1996). Par exemple, les études
concernant les personnes transgenres, pendant la transition de femme a homme, montrent que
la transformation corporelle ressentie comme la plus importante est 1’ablation des seins
(Herault, 2004). Il s’avere que les seins, plus que n’importe quelle autre partie du corps, sont
des représentants de 1’identité sexuée de la femme. Dominique Gros évoque le sein comme un
« marqueur d’identité » (2009). 11 justifie son propos de la maniére suivante :« placées cote a
cote, deux formes rondes suffisent pour féminiser un objet ». Il souligne que la particularité¢ du
sein est d’aller par paire. Le sein est donc symétrique et se doit d’étre pair. Etre une femme,
c’est avoir deux seins, en perdre ne serait-ce qu’un, c’est perdre une partie de son identité
féminine. Ici, s’entrevoit donc toute la problématique liée a la mastectomie, que nous

aborderons de fagon plus exhaustive dans le prochain chapitre.

4. Quelle différence entre la maternité et la féminité ?

L’association féminité-maternité relate la culture actuelle et impacte [’orientation des
réflexions. Pour certaines communautés féministes en France, la féminité et la maternité
conduisent a une seule définition de la personne, uniquement a partir de la maternité. Cette idée
consiste a définir toutes les femmes comme des méres sous prétexte que leur socialisation les
aurait amenées a développer des attitudes de soins et d’écoute a 1’égard des autres (Neyrand,

2019).

Delphy (1990) souligne que la maternité et plus spécifiquement le rapport maternel, est un fait
social qui doit étre analysé comme tel et dont la réalité prend son sens dans les conditions
sociales et son actualisation. La féminité renvoie également a différents types de

représentations, mais pas seulement aux caractéristiques que 1’on attribue au réle de la mere.
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Pour conclure, devant la complexité de cette thématique qui est la maternité et la diversité de
ces composants, nous avons volontairement décidé de ne pas I’inclure dans notre question de
recherche. En effet, la maternit¢ et la féminité, aussi intrinséquement liées, ne viennent
cependant pas évaluer la méme chose et nous postulons qu’il est possible de questionner la
féminité sans aborder la maternité. Enfin, au vu du large sujet, nous pensons qu’évoquer la

maternité constitue un sujet de recherche a part entiere.

5. Sexualité

Les seins ne sont pas seulement symboliquement investis dans 1’identité de la femme et dans la
maternité, ils ont également un réle important dans la sexualité¢ (Baize et al., 2008). On peut
penser que le symbole initial du sein est I’allaitement et donc la fécondité, pourtant, dans nos
sociétés contemporaines, ces symboles semblent s’effacer au profit de la sexualité. Il est donc
plusieurs objets d’investissement a la fois : objet de convoitise, de désir, d’identification et de
fantasme sexuel. Il est pergu comme un objet de séduction et de coquetterie (Baas, 2008). A
I’image de I’identité sexuelle féminine, il modele I’image de la silhouette de la femme. Cet
organe n’arrivant qu’a partir de la puberté, permettra a toute jeune fille d’étayer son identité de

femme.

Au-dela de I’aspect symbolique, les seins ont aussi une fonction érotique physiologiquement
parlant, étant une des zones érogenes primaires chez les femmes (Baize et al., 2008). IIs font
partie des moteurs de la libido féminine et masculine puisqu’en tant qu’objet de désir, ils sont
extrémement sensibles tant pour la femme que pour son partenaire sexuel (Baas, 2008). Malgré

cela, les seins sont toujours passés sous silence lorsqu’on parle de sexualité. Dans son travail
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de représentation dans le dépistage du cancer du sein, Barreau (2008) découvre que peu de
femmes parlent spontanément du role érogeéne des seins ou qu’elles en parlent avec un certain
euphémisme voire méme s’autocensurent. En effet, méme si la pratique de I’allaitement n’est
pas si fréquente c’est pourtant ce qu’elles citent en premier lorsque les chercheurs les

questionnent a propos des représentations de leur sein.

Les seins sont importants dans la sexualité. Ils sont esthétiquement et sexuellement attrayants,
et donc désirés par les hommes et les femmes. Plusieurs critéres de beauté peuvent étre discutés
lorsqu’on aborde les seins esthétiquement parlant. Ils différent en fonction des civilisations et
des époques (Carani, 2005). Ainsi, le sein érotique d’hier n’est plus nécessairement celui
d’aujourd’hui ni celui de demain. Par exemple, les poitrines plates et musclées étaient tres
appréciées par la gent masculine pendant la Grece antique. Au Moyen-Age, les seins fermes et
menus étaient prisés en Europe et les seins lourds et exubérants avaient la faveur en Inde. De la
méme fagon, attribut érotique n’est pas considéré de la méme manicre dans toutes les
civilisations. Ainsi, les geishas, considérées jusque dans les années 1950 comme des références
du modele féminin, bandaient leurs seins sous leurs kimonos tout en valorisant leur nuque et

leur gorge, signes de 1’érotisme au Japon (Carani, 2005).

Finalement, ces organes féminins suscitant de nombreux fantasmes ont un role important dans
la sexualité et le désir, quelles que soient I’époque et la civilisation. Le sein, symbole maternel,
féminin et sexuel, est la nourrice de I’imaginaire et de nombreuses allégories témoignent de son
poids mental. Par exemple, dans la culture occidentale, la publicité use et abuse des seins a

motif promoteur. Finalement, le sein en parfaite santé fait vendre, car il fait réver.
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VI) Conclusion

Le sein est donc un symbole de maternité et de féminité. Objet de désir et d’identité sexuelle, il
a une inscription sociale et culturelle trés marquée en étant a la fois le signe d’une maturité
sexuelle et de séduction. Il a plusieurs représentations : Symbole de féminité, de maternité et
objet de désir sexuel, il représenterait la tendresse et 1’identité sexuée.

Pourtant, cet embléme peut vite devenir porteur d’une image de mort lorsque le cancer s’y
déclare (Calevoi, 2003). L’annonce du cancer est ce qui impacte en premier I’image du corps
des femmes. Par sa localisation bien spécifique, ¢’est I’identité féminine, la sexualité, mais aussi
la maternité qui sont altérées. Lorsque le diagnostic est établi, ’objet désiré devient un objet
malade que 1’on redoute et la tumeur met en péril a la fois la vie de la patiente, mais aussi sa
féminité. Dans le contexte particulier de la maladie et notamment a cause des traitements, la
patiente voit son corps changer et s’affaiblir.

Quels sont les traitements du cancer du sein ? Quelles sont les conséquences des effets
secondaires sur la patiente ? Quelles dimensions psychologiques seront altérées par les effets

secondaires ?

54 /345



Chapitre 1 - Le cancer du sein

557345




56 /345



Chapitre 2. Les traitements anticancéreux

57 /345



Chapitre 2. - I) Traitement locorégional

Trois types de traitements sont possibles : le traitement néoadjuvant, principal ou adjuvant.
Dans le cas du cancer du sein, la chirurgie est trés souvent le traitement principal (INCa, 2016).
La chimiothérapie, la radiothérapie, et I’hormonothérapie sont davantage considérées comme
adjuvants, c’est-a-dire qu’ils viennent aprés un traitement principal. Dans des cas moins
fréquents, la radiothérapie peut étre le traitement principal.

Dans certaines situations, le médecin va préférer diminuer la taille de la tumeur avant de
pratiquer une opération chirurgicale ou une radiothérapie. Ce dernier est alors néo adjuvant,
c’est-a-dire qu’il est prescrit avant le traitement principal. C'est généralement la chimiothérapie

ou plus rarement la radiothérapie.

Nous devons distinguer les traitements locorégionaux qui agissent localement, c’est-a-dire
directement sur la tumeur, des traitements systémiques, procédant a la fois au niveau des
cellules résiduelles et au niveau des micro métastases. Comment interviennent-ils et quelles

conséquences ont-ils pour les patientes ? Nous allons a présent les décrire.

) Traitementlocorégional

1. Chirurgie

a) Description

Le choix de la chirurgie et la maniéere dont elle va procéder varient principalement en fonction
du stade du cancer, de la localisation de la tumeur et de sa potentielle évolution, sans compter
les antécédents individuels et familiaux des patientes. La chirurgie peut étre proposée a tous les
stades de la maladie et le type d’intervention chirurgicale sera choisi en fonction des objectifs

attendus (INCa, 2009 ; Hontaas, 2014). Il existe trois différentes interventions chirurgicales :

58 /345



Chapitre 2. - I) Traitement locorégional

La chirurgie mammaire : elle peut étre conservatrice ou non conservatrice. Lorsque

la chirurgie conserve le sein, elle est appelée tumorectomie (Figure 3). Elle consiste
a retirer la tumeur tout en préservant le sein de la patiente. Cette opération est
privilégiée autant que possible et est systématiquement complétée par un traitement
adjuvant (Doridot et al., 2004). La chirurgie mammaire non conservatrice ou
mastectomie (Figure 3) consiste a retirer la totalit¢ du sein. Avec ce type de
chirurgie, il y a la possibilité de reconstruire le sein soit immédiatement, soit dans

un second temps (INCa, 2016).

Figure 3. Méthodes de chirurgie. Consulté sur https:// www.cancer.ca/fr

La chirurgie auxiliaire : Elle effectue un curage ganglionnaire de la tumeur afin de
vérifier la présence ou non de cellules cancéreuses. Le but de cette intervention est
de voir jusqu’ou la tumeur s’étend pour décider du type traitement adjuvant. Ce type
d’intervention permet également d’enlever les cellules cancéreuses qui auraient pu
se propager jusqu’aux ganglions lymphatiques afin de prévenir le risque de récidive

(INCa, 2016).
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- La chirurgie oncoplastique et la reconstruction mammaire. : Elles font suite a une
mastectomie. Il existe deux méthodes différentes : les prothéses internes consistant
a introduire un implant et la reconstruction par lambeau en utilisant des tissus issus
de la patiente (muscle, graisse, peau) afin de recréer le volume du sein. Ces tissus
sont généralement prélevés sur le ventre ou dans le dos (INCa, 2016, Société
Canadienne du Cancer, 2017). Généralement, les reconstructions mammaires
nécessitent plusieurs interventions chirurgicales avec un intervalle de trois a six mois

entre chacune d’elles (Bardot et al. 2018).

La chirurgie a longtemps été la seule proposition thérapeutique, mais depuis le 20°™ siécle, elle

est, dans la majorité des cas, complétée par d’autres thérapies.

b) Effets indésirables

Généralement, la chirurgie entraine des effets indésirables (Els) temporaires et a court terme
(INCa, 2013). IIs se manifestent le plus souvent juste apres 1’intervention jusqu’a quelques

semaines apres.

Par exemple et en particulier apres un curage auxiliaire, un risque notable d’infection existe.
Des problémes lymphatiques peuvent étre également constatés/rapportés apres ce type de
chirurgie, se manifestant par une accumulation de lymphe sous la peau, un gonflement au

niveau de I’aisselle et/ou un écoulement de lymphe (Société Canadienne du Cancer, 2015).
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Comme pour n’importe quelle intervention chirurgicale, I’EI immédiat est la douleur au réveil.
Les patientes peuvent signaler un inconfort ou une insensibilité autour de I’incision pouvant
aller sous et/ou le long du bras pour des cas moins fréquents. Aprés une ablation du sein,
certaines femmes parlent de sensation de sein fantome>. Des douleurs de type neuropathiques

sont recensées pour 20 a 68% des patientes (Restelli, 2007).

La qualité de vie est fortement impactée par la chirurgie (INCa, 2013). Elle se définit par la
combinaison des facteurs psychologiques, physiques, sociaux et matériels évaluant le bien-étre
d’une personne.

Au-dela des problémes physiques, les patientes rapportent de nombreuses répercussions dans
les taches de leur vie quotidienne et dans leur vie intime et personnelle. La fatigue, par exemple,
est un EI courant aprés une chirurgie, notamment due a I’anesthésie, a la perte de sang ou encore
en raison de D’anxiété générée par ’opération (Omorou et al, 2019). Des séquelles
fonctionnelles alterent aussi la qualité de vie a travers des douleurs chroniques, des raideurs a
I’épaule ou au bras ou méme des diminutions de la force musculaire du bras (Manneville et al.,
2018). On dénombre également des répercussions majeures en termes de détresse
psychologique (troubles de I’humeur, du sommeil, de 1’appétit, etc.), associées a une

comorbidité anxieuse et dépressive (Hannoun-Levi, 2005).

L’ablation d’un sein modifie lourdement le corps, altérant I’image corporelle et pouvant amener
une baisse de l’estime de soi (Omorou et al, 2019). En effet, une image du corps
altérée/dégradée est un EI courant apres une opération. L’ objectif de conserver 1’esthétique du
sein apres une tumorectomie n’est pas toujours atteint et la chirurgie conservatrice laisse des

séquelles pour 20 a 30% des cas pouvant aller jusqu’a la nécessité d’une nouvelle intervention

3 Impression désagréable que le sein retiré est toujours présent
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(Mazouni et al., 2009). Les séquelles les plus fréquemment rencontrées sont une déformation
du sein, une cicatrisation qui se passe mal, une asymétriec mammaire, une malposition de
I’auréole ou une asymeétrie auréolaire (Delay et al., 2008). Ce changement corporel, méme s’il
est jugé satisfaisant, peut avoir des répercussions négatives dans la vie intime, familiale et

personnelle des patientes, comme il est expliqué ci-dessous.

c) Conséquences psychologiques de la chirurgie

Des chercheurs ont comparé la douleur et la qualité de vie des patientes ayant subi une
mastectomie et des patientes ayant subi une tumorectomie (Caffo et al., 2003). Les résultats
indiquent davantage de douleurs chez les patientes avec le sein conservé (tumorectomie)
(43.5%) que celles ayant eu une mastectomie (33.6%). Il n’y a pas de différence significative
concernant la qualit¢ de vie. Dans le mois qui suit la chirurgie, les femmes mastectomisées
rapportent une plus grande détresse psychologique que celles ayant subi une tumorectomie
(Ganz et al., 2004). L’¢tude de Baize (2008) va dans ce sens: il y aurait un bénéfice
psychologique a subir une tumorectomie plutdt qu’une mastectomie. Cependant, a long terme
les répercussions psychologiques deviennent similaires. Le bénéfice a court terme s’explique
en grande partie par le fait que la tumorectomie permet de conserver le sein, rendant I’opération
plus acceptable chez les femmes (Baize, 2008). La mastectomie peut induire des effets
psychologiques a différents niveaux, telle qu'une modification de ’humeur, caractérisée par
une réaction dépressive ou anxieuse. Ces effets sont influencés par les caractéristiques
individuelles des patientes, tels que la personnalité, le coping, etc. Mais généralement, la
déformation ou I’ablation d’un sein causé par la chirurgie entraine une détresse psychologique

et une baisse de I’estime de soi pour la majorité des patientes immédiatement apres la chirurgie.

62 /345



Chapitre 2. - I) Traitement locorégional

Cette détresse aurait tendance a diminuer au bout de 6 mois (Hannoun-Levi, 2005 ; Baize,

2008).

Quel que soit le type de chirurgie, les séquelles psychologiques a long terme sont identiques
(Baize, 2008). Les femmes mastectomisées rapportent des douleurs, des démangeaisons ou des
sensations de seins fantdomes (Perkins et al., 2000). Les patientes sont confrontées a une
profonde modification de 1’aspect de leur corps voire a la perte de leur sein pouvant affecter
négativement I’image du corps (Manase-Lema, 2016). En effet, les femmes ayant subi une
mastectomie disent avoir une image du corps négative et se sentent moins attractives (Engel et
al., 2004 ; Schover, 2005). Il ne fait aucun doute qu’un des challenges les plus difficiles des
patientes qui sont atteintes d’un cancer du sein, est d’arriver a faire face aux nombreux
changements de leur apparence physique dus a leurs traitements (Hannoun-Levi 2005). Fortin
(2010) souligne que les femmes mastectomisées rapportent se sentir « moins femmes »

montrant que I’identité féminine est aussi touchée.

Méme si le vécu de la fonction sexuelle est significativement plus mauvais chez les femmes
atteintes d’un cancer du sein (Broeckel, 2002), il n’y aurait pas de différence significative
concernant la qualité de vie et la sexualité entre des patientes ayant subi une mastectomie et
celles ayant subi une tumorectomie (Dupont et al., 2007 ; Caffo et al., 2003). Toutefois, la
qualité de la sexualité des couples aprés une mastectomie est variable, avec parfois une
diminution de la fréquence des rapports et une diminution de la satisfaction sexuelle (Hannoun-
Levi, 2005). Les répercussions de la mastectomie sur la sexualit¢ dépendent de nombreux
facteurs, tels que le statut sociofamilial (situation maritale, avec ou sans enfants), les
antécédents (difficultés sexuelles préexistantes), un age avance, etc. (Metcalfe et al., 2004). La

chirurgie impacte également les relations sociales des femmes, ainsi, la mastectomie peut étre
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un facteur précipitant une rupture amoureuse (Sertoz et al., 2004) ou causant de 1’évitement

social.

L’impact psychologique d’une intervention chirurgicale ne dépend pas seulement du type de
chirurgie, mais également des caractéristiques sociodémographiques et psychologiques des
patientes. Dans 1’é¢tude de Jamison et al. (1978), 60% des femmes ayant subi une mastectomie
estimaient leur ajustement émotionnel excellent ou trés bon alors que dans d’autres études, la
souffrance physique était inférieure a la souffrance psychique (Hannoun-Levi, 2005). Ici, 1’4ge
des patientes au moment de la chirurgie pourrait expliquer ces différences puisque les patientes
jeunes (< 50 ans) seraient significativement moins satisfaites de leur sexualité aprés la chirurgie
que les patientes plus agées (> 50 ans) (Metcalfe et al., 2004). En effet, les personnes plus agées
auraient moins de rapport sexuel de maniere générale, expliquant qu’elles montreraient moins
d’insatisfaction que les femmes plus jeunes. Le fait d’avoir eu le choix ou non de subir une
mastectomie influencerait aussi la fagon dont une patiente va étre impactée par celle-ci. Dans
le cas des personnes ayant une mutation génétique prédisposant au cancer du sein, les patientes
ayant choisi d’avoir une mastectomie préventive rapportent plus de satisfaction que les autres

patientes (D’Alonzo et al. 2018).

Le cancer du sein et ses traitements peuvent conduire a des difficultés sur la fonction sexuelle
et sur la vie sexuelle, notamment en raison d’une image du corps qui a été fortement altérée par
la chirurgie (Dupont et al., 2007). En conclusion, la chirurgie met a mal la qualité de vie, I’'image

du corps, la sexualité et I’identité féminine des patientes.
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2. Radiothérapie

a) Description

La radiothérapie utilise des rayonnements ionisants ou des particules a haute énergie pour
détruire les cellules cancéreuses en les empéchant de se multiplier. Pour altérer I’ADN des
cellules, le rayonnement bloque leurs mécanismes de multiplication jusqu’a les détruire
completement (INCa, 2013). Cependant, un certain nombre de cellules saines voisines de la
tumeur seront aussi touchées, pouvant entrainer des effets secondaires. Notons qu’a I’inverse
des cellules tumorales, les cellules normales sont capables de se régénérer entre deux séances

de radiothérapie.

L’objectif de la radiothérapie est de préserver autant que possible les tissus sains et les organes
avoisinants. Elle peut étre utilisée de deux maniéres (Société Canadienne du Cancer, 2017) :
e Apres la chirurgie afin d’éliminer les cellules cancéreuses. C’est ce qu’on
appelle la radiothérapie adjuvante et c’est la plus fréquente.
e Avant la chirurgie afin de réduire la taille de la tumeur. On ’appelle alors

néoadjuvante.

Habituellement, la radiothérapie débute 2 a 3 semaines aprés la chirurgie afin que la
cicatrisation soit suffisamment satisfaisante. Le protocole se déroule classiquement en 30 ou 35
séances, en fonction des caractéristiques de la tumeur et de la décision du médecin. Une séance
ne dure que quelques minutes et la durée totale du traitement par radiothérapie s’écoule
généralement sur une période de 5 a 6 semaines, a raison de quatre a cinq séances par semaine

(INCa, 2013).
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b) Effets indésirables

La radiothérapie est quasi systématique apres une chirurgie chez les personnes atteintes d’un
cancer du sein. Les Els pouvant étre immédiats et tardifs (jusqu’a plusieurs années apres), une
surveillance a long terme est préconisée. Du fait de leurs présences quasi quotidiennes a
I’hopital di a leurs séances de radiothérapie, les patientes disent ne pas toujours arriver a vivre
sans penser a leur cancer en raison de cette étroite surveillance, pas toujours bien vécue (Joly,

2019).

Les Els a court terme sont fréquents, sans séquelles notables et généralement bénins. Les plus
courants sont des réactions cutanées, des gonflements, des dépigmentations de la peau, des
rougeurs, etc. (INCa, 2013). Les rougeurs cutanées peuvent s’apparenter a un gros coup de
soleil et les cedémes sur le sein ont plus de probabilités d’apparaitre quand la radiothérapie est
administrée aprés une chirurgie (Bataille et al., 2019). Cependant, cela reste exceptionnel. Les
patientes peuvent également avoir des difficultés a avaler. Cet EI est rare, mais possible
notamment lorsque sont traités les ganglions lymphatiques situés pres de la clavicule (INCa,
2013). Des troubles cardiaques ou pulmonaires ont été recensés méme si ce sont des effets peu
fréquents. Un dernier risque, toutefois exceptionnel, est le risque de contracter un second cancer

induit par la radiothérapie, en particulier chez les femmes de moins de 40 ans (INCa, 2016).

Au cours de ces dernieres années, les progres technologiques permettent de diminuer la
fréquence d’Els tardifs par rapport aux Els immédiats (qui sont plus fréquents). Cependant, on
peut trouver des Els tardifs tels que des troubles cutanés, des irritations de la peau et des

rougeurs pouvant jusqu’a changer la couleur de la peau (plus foncée ou plus pale). Il est
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¢galement possible que la taille ou la forme du sein soit modifiée en raison du traitement (INCa,

2016).

La fatigue physique ou morale a été signalée comme EI aussi bien a court terme qu’a long terme
(Dilhuyduy et al., 2001). Cette fatigue peut étre amplifiée selon le nombre d’examens, des
séances de traitements, du temps de déplacement entre 1’hdpital et le domicile, I’attente d’un
rendez-vous, etc. Elle est souvent sous-estimée, minimisée voir omise par les professionnels de
la sant¢ et elle affecte lourdement le quotidien des patientes (Abbassi et al., 2019). Pourtant elle
aune grande influence sur le bien-étre social et psychologique (Abbassi et al., 2019) et constitue

un réel handicap chez les personnes atteintes d’une maladie chronique (Montreuil, 2009).

c) Conséquences psychologiques de la radiothérapie

Avec une radiothérapie adjuvante, les femmes peuvent retourner a leur « vie d’avant » et quitter
le role de patiente, jusque-la omniprésent (Luutonen et al., 2014). Cependant, certains effets
secondaires peuvent persister dans le temps. Par exemple, nous avons vu que la sensation de
fatigue augmente durant le traitement par radiothérapie (Reidunsdatter et al., 2011 ; Back et al.,
2005 ; Budischewski et al., 2008 ; Lee et al., 2013 ; Noal et al., 2011 ; Wengstrom et al., 2000),
impactant la qualité de vie (Hannoun-Lévi et al., 2005). Ainsi, les femmes mastectomisées
ayant eu une radiothérapie par la suite ont montré des changements considérables dans leur
qualité de vie (Sharma et al., 2016 ; Rim, 2017). Elles ressentiraient une importante détresse
psychologique importante qu’elles attribuent a la douleur et a la fatigue. De maniére générale,
la qualité de vie est davantage impactée a la fin de la radiothérapie qu’avant ou pendant (Sharma

etal., 2016).
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L’attente de la fin du traitement peut entrainer de I’impatience chez les femmes atteintes d’un
cancer du sein et avoir pour conséquence 1’apparition de symptomes dépressifs et de détresse
émotionnelle (Luutonen et al., 2014). Environ 30% des femmes ayant subi un traitement loco
régional déclarent avoir eu un résultat esthétique insatisfaisant, se répercutant sur leur qualité

de vie et leur état psychologique (Hill-Kayser, 2012).

Pendant la prise en charge médicale, I’information et I’éducation des patientes sont largement
négligées, mais pourtant essentielles, notamment en radiothérapie lorsque 1’on sait que le
traitement peut étre responsable de sténoses vaginales (vagin plus étroit et plus court) et de
dyspareunies (sécheresses vaginales) (Leroy et al., 2012). On comprend ici la nécessité d’un
dépistage précoce des complications sexuelles liées a la radiothérapie (Leroy et al., 2012), car
les femmes subissent beaucoup d’Els avec une altération de la satisfaction sexuelle (Sharma et

al., 2017).

Dans la recherche de Rim et al. (2017), la qualité de vie a été évaluée sur les trois années ayant
suivi la fin de la radiothérapie. Les scores les plus faibles, méme trois ans plus tard, se rapportent
a la sexualité et a l'avenir. Les femmes voient leur qualité de vie fortement impactée et les
domaines les plus touchés se référent a I’insatisfaction sexuelle et aux enjeux financiers liés
notamment a leur diminution d’activité professionnelle. La fonction sexuelle est également
fortement altérée, essentiellement causée par les effets secondaires de la radiothérapie (Sharma

etal., 2016).

Méme si la satisfaction de ’image du corps a tendance a augmenter au fil des années, la féminité

est mise a mal et le corps n’est plus percu comme désirant (Rim et al., 2017). Les résultats

esthétiques de la chirurgie peuvent étre accentués par les Els des rayons (Cardoso, 2020). D’un
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autre coté, Siefert et al. (2018) mettent en évidence qu’apres 6 mois de suivi post-radiothérapie,
I’image du corps et la qualité de vie sont jugées satisfaisantes pour la majorité des femmes,
mais on observe toujours au bout de 6 mois un déclin du bien-étre social (King et al., 2020).
C’est immédiatement apres la radiothérapie que les répercussions sur I’image du corps et la
sexualité¢ sont les plus fortes (Almont et al., 2017). Les résultats de I’étude d’Almont et al.
(2017) montrent qu’avant le début de la radiothérapie, la plupart des patients avaient déja une
diminution de I’activité sexuelle. Autrement dit, le traitement ajouterait des EIS en plus de ceux
déja présents. De méme, il est difficile de dire si les femmes n’avaient pas déja des pathologies
sexuelles avant 1I’annonce du cancer du sein, les troubles sexuels pourraient donc étre installés

avant la maladie.

1) Traitements systémiques

1. Chimiothérapie

a) Description

La chimiothérapie fait partie des traitements systémiques ; elle agit sur I’ensemble du corps,
quelque que soit la localisation des cellules cancéreuses, leurs proximités vis-a-vis de la masse
et si elles sont détectées lors d’un diagnostic ou non (INCa, 2013). L’objectif de la
chimiothérapie est d’atteindre les cellules cancéreuses en agissant sur les mécanismes de la
division cellulaire par un médicament cytotoxique. Ce médicament vient inhiber la prolifération
des cellules, en particulier des cellules tumorales. Toutefois, son action touche méme les
cellules saines en ne faisant pas de différence et c’est ainsi que la toxicité¢ de ce médicament

peut provoquer des Els immédiats et/ou différés.
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Dans la majorité des cas, elle s’administre par voie intraveineuse, mais on l’utilise de plus en
plus par voie orale, sous forme de comprimé. Dans le cas d’une chimiothérapie adjuvante par
intraveineuse, le protocole comprend habituellement 4 a 6 cures hebdomadaires, espacées d’une
période de repos de 3 semaines afin de permettre au corps de récupérer. Le traitement s’étale

sur une durée de 3 a 6 mois (INCa, 2016).

b) Effets indésirables

La chimiothérapie est connue pour avoir de nombreux Els. L’alopécie (chute de cheveux) est
celle dont on parle le plus (Jodar et al., 2016). C’est un EI fréquent et commence en général 2
a 3 semaines apres la premiére chimiothérapie. Les cils, les poils pubiens, les sourcils peuvent
aussi tomber de maniére provisoire. Généralement, la chute des cils et des sourcils engendre
¢galement une atteinte a la personne pour la majorité des femmes, car c’est plus contraignant a
cacher que la perte des cheveux. Les poils commencent a repousser environ 6 a 8 semaines
apres la fin du traitement (INCa, 2016). Cet EI impacte énormément la qualité de vie puisque
la chute des cheveux est généralement difficile a vivre, en particulier pour les femmes. En effet,
symbole de féminité, les cheveux sont les premiers signes physiques féminins socialement
reconnus et I’alopécie laisse les patientes dans un état d’anxiété mettant a mal la féminité (Jodar,

2016).

Des nausées ou des vomissements peuvent aussi €tre des Els immédiats et ne durent
généralement pas plus de 72h apres la chimiothérapie. Les ongles aussi peuvent devenir
cassants ou ondulés et/ou changer de couleur. Sans entretien spécifique, ils finissent
généralement par tomber. Les muqueuses buccales sont fragilisées par la chimiothérapie

entrainant des lésions au niveau de la bouche, tels que des aphtes ou des rougeurs entrainant
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des douleurs (INCa, 2016). Des troubles digestifs sont ¢galement possibles, mais de fagon

moins fréquente.

Une prise de poids est possible chez les femmes ayant un cancer du sein et serait due a la fois
a des corticoides présents dans la chimiothérapie et la diminution des activités physiques.
Certains médicaments inclus dans la chimiothérapie entrainent aussi des troubles cutanés,
comme des rougeurs, des plaques, des desséchements, des tiraillements, des cloques, des
gonflements, etc. Cela se manifeste surtout au niveau de la paume des mains et de la plante des
pieds (INCa, 2013). On appelle ces troubles cutanés le syndrome « main-pied». La

chimiothérapie peut aussi causer des réactions allergiques.

L’effet de la chimiothérapie sur les cellules et la moelle osseuse peut amener une diminution
du nombre de globules blancs présent dans le corps. Cela peut avoir de lourdes conséquences
sur I’organisme tel qu’un risque d’aplasie ou d’anémie. Cela se manifeste par une paleur de la
peau et une grande fatigue qui ne s’atténue pas avec du repos. La chute des globules blancs peut
entrainer un risque important d’infection, car les moyens de défense du corps sont réduits. Selon
I’état de santé de la patiente, la diminution de globules blancs peut reporter la séance de
chimiothérapie (INCa, 2013). Cette décision impacterait le moral et augmenter la détresse

psychologique chez certaines patientes (Sultan et al., 2017).

Certaines molécules de chimiothérapie ont un effet toxique sur le systéme nerveux pouvant
entrainer des troubles neuropathiques périphériques. On parle alors de troubles de la sensibilité
se manifestant par des sensations d’engourdissements, de fourmillements ou de picotements qui
peuvent étre douloureux et handicapants, principalement au niveau des membres et de leurs

extrémités. Des douleurs musculaires et articulaires sont également susceptibles d’apparaitre.
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Certains types de chimiothérapie entrainent des troubles cardiaques et restreignent le traitement

aun nombre maximal de séances pour ne pas aggraver les problémes liés au ceeur (INCa, 2016).

Le dernier EI concerne les troubles du cycle menstruel. Chez les femmes qui ne sont pas encore
ménopausées, la chimiothérapie entraine généralement une irrégularité ou un arrét des regles
(INCa, 2016). La durée est treés variable pouvant aller jusqu’a quelques mois apres la fin des
traitements. Dans certains cas, la chimiothérapie peut entrainer une ménopause précoce
irréversible. Ainsi, il sera proposé a la patiente nullipare d’avoir recours a une intervention
chirurgicale afin de prélever et de congeler ses ovocytes. Cette intervention sert a la
préservation de la fertilité¢ des femmes (Société Canadienne du Cancer).

Enfin, a long terme, ce traitement implique d’autres problémes de santé (Manase-Lema et al.,
2016 ; Omorou et al., 2019). Dans une étude de Wolf et al., (2014), les résultats montrent que
les femmes sous chimiothérapie ont un risque de développer une leucémie. La probabilité

augmenterait avec 1’age.

c) Conséquences psychologiques de la chimiothérapie

Les traitements anticancéreux causeraient un bouleversement dans la vie quotidienne des
patientes : elles ont une perception négative de leur image du corps et de leur sexualité et
rapportent plus de difficultés financiéres et professionnelles (Congard et al., 2019). Ces effets
seraient encore plus présents lorsque les patientes sont sous chimiothérapie (Tiezzi et al., 2017),
ceux-ci ayant des répercussions significatives sur I’image du corps (Kowalczyk et al., 2019 ;
Prates et al., 2017) et sur la qualité de vie (Lemieux et al., 2008). En effet, une étude de Prates
(2017) a montré que les femmes les plus insatisfaites de leur apparence sont celles ayant eu une

chimiothérapie. Autrement, dit ’image du corps et ’identité féminine sont trés impactées par
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ce traitement. De manicre générale, la perception de soi est négative chez les femmes ayant un
cancer du sein. Notons que certaines femmes ont bien supporté la chute de cheveux (Taquet,
2005). Son acceptation tendrait a augmenter a mesure que les cycles de chimiothérapies

avancent dans le temps (Sultan et al., 2017).

La chimiothérapie a court, moyen et long terme impacte négativement le bien-étre des patientes
(Hwang et al., 2013 ; Jeffe et al, 2016 ; Joly et al., 2000). En effet, en recevant une
chimiothérapie, elles subissent également un panel d’effets secondaires handicapants /
perturbants liés au traitement, tels que : la fatigue, ’anxiété, la douleur, des nausées et des
vomissements, des variations de I’humeur, une forte détresse émotionnelle et de nombreux
changements corporels venant modifier la qualité de vie et I’image de soi (Bayram et al., 2014
; Cheung et al., 2012 ; Cramarossa et al., 2013 ; Hutter et al., 2013, Omorou et al., 2019). Dans
I’étude de Jodar et al., (2016), la moitié¢ des patientes ont ressenti des douleurs musculaires ou
articulaires génantes dans leur vie quotidienne. Elles ressentiraient une grosse fatigue qui
s’accroit au fil des cures. Curt et ses collaborateurs (2000) soulignent un épuisement quotidien
empéchant de mener une vie normale pour 90% des patientes traitées par chimiothérapie. Les
femmes atteintes d’un cancer du sein disent que leur isolement social serait causé par les cures
de chimiothérapie (Jodar et al., 2016). Les symptomes et la détresse psychologique associés a
la chimiothérapie seraient a leur apogée au début et a la fin du traitement (Demichele et al.,
2017). I1 y aurait une diminution de la santé globale et de la qualité de vie ; plusieurs facteurs
sont impactés tels que les fonctions physiques, les fonctions émotionnelles, les relations
sociales, I’image du corps, les fonctions sexuelles et le plaisir sexuel (Binotto et al., 2020 ;
Suwankhong et al., 2018 ; Sultan et al., 2017 ; Stead., 2003). La détérioration de la qualité de

vie persisterait 2 ans apres le diagnostic (Ferreira et al., 2019).
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Les femmes seraient peu informées sur les Els et souhaitent davantage d’informations (Clegg-
Lamptey et al.,2009 ; Perol et al., 2007 ; Dhellemmes & Sordes. F, 2019). Toutefois, la majorité
des patientes disent anticiper et se préparer psychologiquement aux Els de la chimiothérapie.
Malgré cela, la répétition des séances engendrerait quand méme de I’appréhension et une

démotivation a long terme (Jodar et al., 2016).

Enfin, la chimiothérapie affecte la sexualité des femmes atteintes d’un cancer du sein
(Kowalczyk et al., 2019). Elles rapportent des sécheresses vaginales et des douleurs pendant
leurs rapports (Marino et al., 2016). Les patientes sous traitement peuvent étre ménopausées
précocement ou avoir des nausées assez importantes pouvant altérer leur vie sexuelle. Dans une
¢tude, Sultan et al. (2017) ont évalué la qualité de vie chez les femmes pendant leur traitement.
Les résultats montrent que les fonctions sexuelles et le plaisir sexuel sont fortement altérés ; ils
seraient associés a une perte de désir, des difficultés a ressentir de 1’excitation, une sécheresse
vaginale et des difficultés a atteindre 1’orgasme (Manase-Lema et al.,2016). Une étude d’Uysal
(2018) met I’accent sur la diminution de I’intérét sexuel chez les femmes qui sont sous
chimiothérapie. Toutefois, méme si des études ont mis en évidence que les détériorations des
fonctions sexuelles seraient causées par la chimiothérapie (Ganz et al., 2004), d’autres études
n’observent pas d’influence (Webber et al., 2011 ; Alder et al., 2008 ; Den Oudsten et al., 2010 ;

Yang et al., 2011 ; Muzatti et al., 2017).

2. Hormonothérapie

a) Description
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L’hormonothérapie est le traitement systémique le plus fréquent lorsque la tumeur est
hormonosensible. Elle ralentit la propagation des cellules cancéreuses en modifiant le taux
d’hormones dans le corps. Des études ont montré que pres de 75% des cancers du sein étaient
hormonosensibles (INCA, 2013). L’hormonothérapie empéche I’action des cestrogénes et de la
progestérone. Généralement, elle est utilisée en traitement adjuvant apreés une cure de
chimiothérapie et/ou de radiothérapie. La durée moyenne du traitement est de 2 a 5 ans. La
prescription est par voie orale ; il s’agit d’un traitement dont la prise est quotidienne, a heure
fixe. Les comprimés sont délivrés par une pharmacie, sous ordonnance et se prennent au

domicile (Société Canadienne du Cancer, 2017).

Les deux grandes familles de traitements antihormonaux sont le Tamoxiféne® et les antis
aromatases (AA) (INCa, 2016). Le Tamoxiféne® bloque les cestrogénes au niveau du récepteur
oestrogénique. Le Tamoxiféne diminuerait le risque de récidive de 39 a 46% et le risque de
déces de 26 a 31% (Saint-Salvi, 2017). Les antis aromatases agissent en empéchant la

production des cestrogénes et en bloquant I’enzyme responsable de la transformation.

b) Effets indésirables

Dans la grande majorité des protocoles médicaux, I’hormonothérapie est le dernier traitement
adjuvant. Autrement dit, les Els de I’hormonothérapie viennent s’ajouter a 1’état général de la

patiente, déja bien altéré par les traitements précédents (Jodar et al., 2016).

La prise de poids et les bouffées de chaleur sont les troubles les plus fréquemment rapportés
pendant une cure d’hormonothérapie. Sur le plan gynécologique, il est a noter une augmentation

du rythme et de I’intensité des bouffées de chaleur et I’apparition des sueurs nocturnes ou sueurs
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froides. Le déreéglement du cycle menstruel allant jusqu’a 1’arrét temporaire des régles n’est pas
rare chez les femmes qui ne sont pas ménopausées (INCa, 2013). En effet, 1’effet secondaire
majeur de 1’hormonothérapie est 1’induction d’une ménopause précoce. En fonction des
caractéristiques de la patiente, celle-ci est plus ou moins réversible a la fin du traitement
(Saghatchian et al., 2019 ; Jodar et al., 2016, INCa, 2013).

On remarque aussi une intensification ou une réapparition de pertes vaginales, ainsi qu’une
augmentation des anomalies de I’endometre (polypes par exemple) (Carrion, 1994, Saghatchian
et al., 2019). Une sécheresse vulvaire et vaginale survient pour 17% des femmes sous AA et
8,1% sous Tamoxifene, selon I’étude ATAC (« Arimidex®, Tamoxifen, Alone or in
Combination ») (The, A. T. A. C. (2002)). Généralement, le traitement entraine des
dyspareunies et une baisse de la libido, affectant a des degrés variables 1’intimité de la femme
(Mathelin & Annane, 2005). La prise en charge de ces Els est importante puisque leur impact
sur la qualité de vie des patientes est conséquent (inconfort majeur, interférence avec la vie
sociale, troubles de I’humeur, etc.) (Mathelin & Annane, 2005). Les effets de
I’hormonothérapie peuvent entrainer des insomnies qui contribuent a entretenir un état de
fatigue majeur rapporté par la majorité¢ des patientes (Serin, 2004). Cet état d’épuisement

constitue un risque d’augmenter la probabilité d’un état dépressif.

Concernant la prise de tamoxiféne, la toxicité est faible en postménopause et a court terme.
Cependant, elle peut étre dangereuse a long terme, car il peut avoir un risque de cancer de
I’endometre, d’accidents thrombo- emboliques veineux (Coombes, 2004) et peut augmenter la

densité osseuse chez les femmes ménopausées.

Les anti aromatases (AA) sont les traitements les plus prescrits a ce jour. Ils peuvent entrainer

des répercussions négatives sur le métabolisme en diminuant la densité osseuse (risque
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d’ostéoporose et/ou fractures) ou en augmentant les lipidiques (risque d’hypercholestérolémie)
(Pouilles, 2005). Des douleurs articulaires peuvent aussi étre présentes (Dallenc, 2009). Presque
une patiente sur deux rapporte des douleurs articulaires dans leur vie quotidienne, allant d'une
géne passagere lors d’une mobilisation (surtout pour les petites articulations), a des rigidités
invalidantes. Le traitement étant a suivre pendant de nombreuses années (2 a 5 ans), ces troubles
peuvent perdurer tout ce temps (INCa, 2013). Si les douleurs sont trop génantes, I’oncologue

peut remplacer les anti aromatases par du tamoxiféne.

c) Conséquences psychologies de I'hormonothérapie

Beaucoup des Els de I’hormonothérapie se rapportent aux organes sexuels et reproducteurs des
femmes ; des altérations de la santé sexuelle sont fréquemment rapportées (Krychman et al.,
2012 ; Biglia et al., 2010). Les femmes sous hormonothérapie rapportent des symptomes tels
que, I’arthralgie (inflammation des articulations), les bouftées de chaleur, la prise de poids, des
variations d’humeur ou encore des difficultés sexuelles ayant un impact délétére sur leur qualité
de vie (Berglund et al., 2001 ; Day et al., 2001). Les femmes se sentiraient plus agées et moins
attractives et disent moins voir leurs proches et se sentent plus déprimées. Ces symptomes
peuvent durer jusqu’a 10 ans apres la fin du premier traitement (Kotodziejczyk, 2019). L équipe
de Berglund (2001) soulignent que les femmes sous hormonothérapie auraient davantage
d’impact sur leur vie sexuelle que celles sous chimiothérapie. Les troubles de la sexualité sont
un probleme trés fréquent chez les femmes qui sont sous hormonothérapie. Ils peuvent inclure
un trouble du désir sexuel/une baisse de la libido (23-64 % des patientes), des problémes
d’excitation ou de lubrification (20-48 % des patientes), des problémes orgasmiques (16-36 %
des patientes) et la dyspareunie (35-38 % des patientes) (Saghatchian et al., 2019). Les patientes

parlent d’une sécheresse vaginale et d’une perte de libido plus importante que les patientes avec
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un autre traitement, cependant, 1’activité sexuelle serait tout de méme préservée (Saghatchian
et al., 2019). Les inhibiteurs de l’aromatase ainsi que la suppression ovarienne peuvent
provoquer une sécheresse vaginale, une dyspareunie (pouvant étre sévere), des symptomes de

la ménopause et une perte de désir sexuel.

Les modifications de 1’apparence touchent 31 a 67 % des femmes atteintes d’un cancer du sein
(Falk et al., 2010). Une ménopause précoce causée par I’hormonothérapie augmente le risque
de prendre du poids. Le traitement altére aussi les fonctions cognitives (concentration,
mémoire) des patientes, pouvant entrainer de la détresse allant jusqu’a impacter la qualité de

vie (Saghatchian et al., 2019).

Toutefois, des auteurs mettent en évidence que I’hormonothérapie n’a pas de lien direct avec la
qualité¢ de vie des patientes (Dupont et al., 2007 ; Durna et al., 2002) méme si des petites
différences concernant la fonction sexuelle ont été soulignées (Dupont et al., 2007). Beaucoup
d’études mettent en évidence des Els ne pouvant pas étre exclusivement attribués a
I’hormonothérapie (Coster et al., 2002). En effet, Dalenc (2009) stipule que I’impact de
I’hormonothérapie est difficile a mesurer, car d’autres facteurs interviennent et peuvent majorer
ces signes fonctionnels, tel que, notamment la prise en compte des Els causés par les traitements

précédents ou les aspects sociaux culturels (mode de vie, age, hygiéne, etc.) des patientes.

1) Conclusion

Les études mettent en évidence que tous les traitements contre le cancer du sein altérent la
qualité de vie, I’image du corps et la sexualité des patientes (Saghatchian et al., 2019 ; Omorou

et al., 2019 ; Rim et al., 2017 ; Bardot et al., 2018). Ces altérations conduisent a des détresses
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psychologiques pouvant mener a un état dépressif chez les patientes atteintes d’un cancer du
sein (Serin, 2004). En effet, la chirurgie confronte les femmes a la perte ou une profonde
modification de leur sein. Leur image du corps est bouleversée et les douleurs induites par la
chirurgie peuvent affecter leur vie quotidienne et leur qualité de vie (Dupont et al., 2007). La
radiothérapie provoque des brilures et des Iésions cutanées. Comme la chirurgie, elle altére
lourdement I’image du corps, mais aussi certains aspects de la sexualité (King et al., 2020). La
chimiothérapie est le traitement le plus connu et probablement le plus appréhendé de par ses
nombreux Els altérant la qualité de vie, I’image du corps, la sexualil’ensté et les relations
sociales (Jodar et al., 2016). Enfin, I’hormonothérapie précipite la ménopause et entraine de
nombreux bouleversements dans la sexualité (Dalenc, 2009). Cependant, il est difficile de
déterminer son impact réel dans la vie de ces femmes.

Finalement, I’image du corps et la sexualité sont des dimensions singuliéres se rapportant a la
féminité. La localisation de la tumeur au niveau du sein a aussi une forte connotation féminine,
puisque c’est un des organes féminins par excellence. En conclusion, le cancer du sein et ses
traitements semblent mettre a mal la féminité des femmes.

Mais qu’est-ce que la féminité ? Comment peut-on la penser ? Comment vient-elle s’inscrire

dans la singularité de I’individu ?
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Chapitre 3. La femme au travers d’'identités et d'inégalités

sociales
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) Leconceptd’identité

« Cette ressemblance était une identité qui me donnait le frisson »*. Baudelaire

1. Etymologie

D’un point de vue étymologique, le nom « identité » découle du terme latin « idem » signifiant

le méme, la méme chose, dénommé par Voltaire® « mémeté ».

Les premicéres traces du mot « identité » remontent au XIVe siccle et elle est abordée a travers
les siccles, et ce, dans de nombreuses disciplines, telle que, la philosophie ou I’art. Elle se
définie comme étant « ce qui fait qu 'une chose, une personne est la méme qu 'une autre, qu’il
n’existe aucune différence entre elles ». (Danko, 2009). Par ailleurs, Descartes aborde 1’identité
en disant que la seule certitude sur laquelle nous pouvons nous appuyer est celle de notre propre

existence (Descartes, 1844). Ce rappel étymologique souligne que la notion d’identité.

Toutefois, il y a encore aujourd’hui une réelle difficulté & présenter une psychologie de
I’identité. Cette difficulté réside majoritairement dans le caractére hétérogene des recherches
sur I’identité, tant du point de vue disciplinaire que méthodologique (Costalat-Founeau &
Lipiansky, 2008). En effet, certains auteurs sont issus de la psychologie différentielle ou
génétique et d’autres relévent de la psychanalyse, de 1’anthropologie culturelle ou de la
psychologie sociale. Autrement dit, quand certains s’inscrivent dans une approche
phénoménologique ou expérimentale, d’autres sont dans une démarche clinique, soulignant

ainsi I’hétérogénéité de cette thématique.

4 Poe, Morella (1835). Traduite par Baudf:laire
3 Dictionnaire de la langue frangaise, Emile Littré (1872-1877)
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2. Définition

La premicre donnée de notre existence et de notre monde est la conscience de notre identité.
Cela renvoie a notre conscience et a notre définition de soi (Lipiansky et al., 1993). Finalement
définir I’identité c’est « se demander comment [’on passe de [’identique au semblable et du

semblable au différent [...] » (Tap, 1991).

Dans les années 50, ce sont les psychologues et les sociologues aux Etats-Unis qui ont abordé
le terme d’identité pour la premiére fois. Toutefois, Gottlob Frege (1892) avait déja observé
que l'identité est indéfinissable « puisque toute définition est une identité, l'identité elle-méme

ne saurait étre définie ».

Pendant 1’¢re contemporaine, Erikson (1980) est le précurseur de la définition de 1'identité au
sens moderne. En effet, il a donné a la notion d’identité une élaboration approfondie, en
I’utilisant pour investir certaines nouvelles pathologies de 1’époque, comme la confusion
d’identité ou la crise traversée par certains adolescents. Enfin, il a également étudié 1’identité
en intégrant les points de vue de la psychologie sociale, de la psychanalyse et de I’anthropologie

culturelle (Edmond, 2005 ; Lipiansky, 2008).

Mussen (1990), quant a lui définit I’identité comme « une structure mentale composée, ayant
des caracteres a la fois cognitifs et affectifs, qui comprennent la perception de l’individu par
lui-méme, en tant qu’étre distinct, conforme a lui-méme, séparé des autres, dont le
comportement, les besoins, les motivations et les intéréts ont un degré raisonnable de cohérence

». (Mussen, cité¢ dans Tap, 1986).

En d’autres termes, la question de 1’identité, malgré toutes les définitions qu’on en donne, est

avant tout, une question de mani¢re de vivre (Affaya,1997). Le concept d’identité¢ est
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doublement complexe a développer et nous avons repris les travaux de Marc (2005) pour

appuyer nos propos. En effet, il fait référence a :

- Un sentiment d'individualité ; « je suis moi ».

- Un sentiment de singularité¢ ; « je suis différent des autres, car j'ai telles

caracteéristiques ».

- Une continuité dans l'espace et le temps ; « je suis toujours la méme personne au fil des

annees ».

D’apres le nouveau Petit Robert, I’identité « recouvre cing sens ou nuances de sens : la
similitude, ['unité, [’identit¢ personnelle, [’identité culturelle et la propension a
’identification » (Baudry et al., 2007). Ici, la similitude correspond au caractere identique de
deux objets et 1’unité représente le caractére de ce qui est unique. L’identité personnelle est
semblable a soi-méme, autrement dit, elle fait partie de 1’identité du moi. Par exemple, « cela
fait partie de son identit¢ de femme ». L’identité culturelle quant a elle et comme son nom
I’indique, englobe un « ensemble de traits culturels propre a un groupe ethnique qui lui confere
l'individualité » (Le Petit Robert, 2019). Enfin, la propension a I’identification est le fait de
pouvoir étre 1également reconnu grace a des ¢léments qui permettent d’individualiser (ex. état

civil, signalement, RIB, etc.).

L’identité est une réalité individuelle (Descombes, 2017), c’est-a-dire qu’elle s’organise autour

de représentations et de sentiments que 1’on se fait de nous-mémes ou que I’on s’auto-attribue.
Elle se construit en fonction des variables individuelles que 1’on a peu ou pas la possibilité de
controler comme 1’4ge, le sexe ou I’appartenance ethnique (Descombes, 2017). Elle s’édifie

aussi en fonction d’autres caractéristiques, plus difficiles a délimiter, tels que les traits de
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personnalité. Mais, 1’identité n’est pas seulement une réalité individuelle, elle aussi une réalité
sociale. En effet, ce que I’individu pense étre dépend des groupes auxquels il appartient, des
roles qu’ils impliquent et de sa place dans ces groupes. (Descombes, 2017). Autrement dit, ce
sont les représentations intergroupes qui interagissent avec les représentations sociales et
permettant 1’¢élaboration des dimensions collectives de 1’identité. Puisque 1’étre humain est
dépendant des groupes d’appartenances (ex. groupe de genre, ethnique, religieux, sportif, socio-
économique, etc..), les représentations sociales contribuent donc a la construction identitaire
des groupes (Tap, 1991 ; Cohen-Scali & Monier, 2008). L’identité individuelle et sociale sont
donc deux dimensions dépendantes 1’une de 1’autre. Elles caractérisent un individu et le

distinguent des autres (Tap, 1991).

L’identité est finalement a la fois un moyen de catégoriser et de singulariser. Elle permet a la
personne ou au groupe, de se situer dans et en fonction de multiples catégories sociales ou
culturelles, mais aussi de se singulariser, par opposition et différenciation (Dubar, 2007 ;

Kaufmann, 2004).

3. Comment se construit notre identité ?

Qui sommes-nous ? Pourquoi notre identité influence notre maniére d’étre dans la vie de tous
les jours ? Comment I’identité se construit ? L’histoire commence dés ’enfance, ou chaque
enfant se pose des questions concernant son identité telle que « qui suis- je ? » (Halpern, 2016).
Entre ce que nous croyons étre, ce que nous sommes dans le regard de 1’autre et ce que nous

sommes réellement, cette question témoigne de la complexité de 1’identité.
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C’est donc dés I’enfance qu’on commence a construire notre identité¢ (Bonnet, 2010). En effet,
lorsqu’on vient au monde, on nait dans une sociét¢ comportant des rdles, des attentes et des
structures sociales dans un cadre culturel défini. L’enfant ne peut pas y faire abstraction, il aura
le choix de les accepter ou les refuser, tout en étant obligé de se déterminer, de se positionner
par rapport a I’ensemble de ces facteurs. Il commencera par intérioriser I’image de ses proches,
s’identifiant par la suite a d’autres individus (super héros, personnages de dessin animé, etc.)
ou a d’autres groupes (famille, amis de I’école, etc.) permettant ainsi le développement de son

identité (Halpern, 2016).

Une des fonctions principales de la famille est de donner un sens a 1’existence en fonctionnant
comme une sorte de miroir, dans lequel I’image de I’individu se refléte (Leandro et al., 2001).
Peu importe ou I’on se trouve dans notre vie, I’autre sera toujours un miroir dont tout le monde
a besoin pour se reconnaitre (Marc et al., 2005). En effet, selon Winnicott (1975), le sentiment
d'identit¢ se constitue a la fois a partir de la perception du corps propre et a travers les
interactions précoces avec l'entourage. Winnicott déja affirmait que « les yeux de la mere sont
le miroir du visage de [’enfant ». La construction d’une identité entraine finalement la mise en
place d’un sentiment d’existence, d’authenticité et d’individualité conduisant ’homme a son

autonomie humaine (Singly et al., 2000).

Selon Lipiansky (1993), la base de I’identité est le corps. Des les premiers mois de vie, le bébé
va se découvrir a travers son corps, par des perceptions, des actions, mais aussi par son rapport
aux autres. Vers I’adolescence, I’enfant va s’individualiser davantage en régulant sa position de
sujet désirant et son rapport au monde, pour s’approprier une place subjective et construire une
identité sociale plus indépendante qu’a ces premieres années de vie (Lesourd, 2002). Comme
dit précédemment, ’identité se définit et se construit dans les relations du sujet avec les autres,
mettant en mouvement des processus dynamique et s’organisant autour de la construction

historique, la mise en question, la perte ou la réappropriation.
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La notion d’identité est une notion trés complexe et son usage est trés populaire, tant dans les
discours quotidiens que dans celui des sciences humaines rendant sa définition relativement

floue.

1) L’identité féminine

1. Identité de genre

Qu’est-ce qu'une femme ? La distinction entre le sexe (femme) et le genre (féminin) est mise
en avant dans les sciences sociales depuis quelques années (Vidal, 2014 ; Chetcuti, 2009 ;
Grange, 2010). Le sexe fait référence a la nature et aux spécificités anatomiques et
physiologiques de I’individu. Le genre fait référence a la construction culturelle et sociale du
masculin et du féminin et aux rapports sociaux de pouvoir entre les hommes et les femmes
(Singly et al. 2003). Elle est I’expression sociale de la féminité (ou de la masculinité) dans une
construction sociale définie (Molinier, 2002). Autrement dit, 1’identité¢ de genre (féminine ou
masculine) réunit un ensemble de signes, de symboles et de pratiques désignant une

appartenance identitaire

L’identité féminine est en perpétuel mouvement et évolue dans un espace symbolique. En étant
toujours mouvante, poser une définition universelle englobant I’ensemble des contextes et les
enjeux relationnels actuels serait impossible. L’identit¢ féminine ne peut donc pas étre
expliquée par une seule et méme définition, mais par plusieurs, selon le contexte dans laquelle
nous I’inscrivons. Elle est également pluridimensionnelle ; elle est a la fois une construction

sociale, psychologique, culturelle et logique (Zourabichvili et al., 2003.

La conceptualisation de 1’identité de genre recouvre un vaste éventail de comportements qui

constitue un mélange de masculinité et de féminité chez chacun, mais sous des formes
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différentes et a des degrés différents (Bem, 1974). Elle implique un comportement

psychologiquement motivé (Stoller, 1964).

Le sens de I’identité du genre est acquis grace a I’internalisation du monde extérieur et des
connaissances externes. Cependant, il ne sera jamais acquis entiérement et doit étre
constamment remis en mouvement dans les interactions sociales. Selon Lafrance et al (2004),
le terme « identité de genre » a une fonction spécifique. En effet, il permettrait aux individus
d’exprimer leur attitude envers leur position par rapport a leur statut actuel de femmes ou

d’hommes.

Finalement, le premier pas vers l’identit¢ de genre d’un individu est la conviction que
’assignation de son sexe est anatomiquement et psychologiquement correcte (Stoller, 1968).
C’est la premicre connexion autour de laquelle la masculinité et la féminité¢ évoluent en

harmonie.

A travers des comportements, des pratiques, des valeurs attribuées aux individus selon leurs
sexes, on retrouve la dimension culturelle des différences de sexe (Lapeyre et al., 2009). C’est

au croisement entre le sexe et le genre que le « devenir femme » prend toute sa définition.

Le mot « femme » fait donc référence au sexe biologique des individus nés féminins, tandis que
la féminité est définie comme I’ensemble des caractéres spécifiques de la femme, dont les
considérations anatomiques et physiologiques (Maulnier, 1976). Finalement, une femme
construit sa féminité toujours par la médiation d’autres statuts, telle que la parenté, I’age, le
rang social et a partir d’un contexte social. Autrement dit, une femme occidentale se construira

au sein d’une société patriarcale et selon son éducation et ses propres valeurs.
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2. Identité féminine au sein d’'une société patriarcale

Le statut de la femme ainsi que ses représentations, ont connu des évolutions positives dans la
société au cours des derniers siecles, mais il persiste toujours un ensemble de stéréotypes dans
I’imaginaire social. On ne peut pas parler de cet imaginaire sans I’intégration de nouveaux
schémas de pensée. En effet, I’évolution du statut de la femme n’induit pas systématiquement
une intégration parfaite de nouvelles représentations sociales. De ce fait, le statut de la femme
évolue, mais pas systématiquement avec I’intégration des nouveaux schémas de pensée, rendant
ainsi, certaines habitudes ou représentations tenaces dans les meeurs et dans les traditions
(ex. I'inégalité salariale entre les hommes et les femmes). Pour autant, ’identité féminine n’en
demeure pas moins mobile, comme toute représentation construite socialement et

culturellement (Mann, 2010).

L’identité féminine n’a fait qu’évoluer dans le temps et dans 1’espace depuis ces dernicres
décennies. A une époque, la place de la femme (et encore plus son identité) était secondaire a
celle de I’homme. Prise dans un mouvement perpétuel, elle passait de 1’autorité du pere a celle
du mari sans jamais avoir une once d’autonomie. L’identité féminine était donc en quéte de
reconnaissance, contrairement a 1’identité masculine ayant une place déterminée et fixe dans la
société organisée. Toutefois, il est important de souligner que ce qui nous apparait maintenant
comme de « I’esclavagisme » ou de la « soumission a I’homme », a I’époque, cela était un

schéma de pensée intégré par la majorité des individus (Zourabichvili et al., 2003).

Comme dit précédemment, 1’identité féminine est socialement et culturellement apprise et

influence les individus vers des conduites sexuelles. En France, elle est évoquée sous le terme
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« rapport social de sexe » (Fraisse, 2001). L’identit¢ féminine évolue donc en fonction d’un
contexte social prédéfini.

Plusieurs études ont souligné que les hommes étaient souvent dépeints en termes instrumentaux
(indépendants, str de soi, dominateurs, agressifs, etc.) et sont plus fréquemment associés a la
notion de culture. Les femmes sont plutdt décrites en termes expressifs (douce, calme, sensible,
réfléchie, etc.) et sont plus souvent rattachées a la notion de nature et du foyer (Massei, 2017 ;
Ortner, 1974 ; Testé et Simon, 2005). En effet, dans la culture occidentale, les femmes sont
considérées comme passives, coopératives et expressives (Stets & Burke, 2000) et nous savons
qu’a compétence €quivalente, les hommes sont souvent mieux jugés que les femmes. Les traits
féminins sont davantage attribués aux individus et aux professions de bas statut social ainsi
qu’aux individus les moins performants et inversement, les traits masculins sont plus attribués
aux individus et aux professions de haut statut social, et aux plus performants
professionnellement (Test¢ & Simon, 2005). Ces roles sociaux et stéréotypes de genre
s’inscrivent dans une société patriarcale. Bien que ces rapports sociaux de genre imposeraient
des roles figés aux hommes et aux femmes (Guilbert, 2004), les roles évoluent bien évidemment

au fil des années (ou au fil des si¢cles pour certains pays).

L’identité féminine et sa construction étant présentée et précisé dans une société patriarcale,
une conceptualisation de la féminité s’impose. En effet, lorsqu’on parle de féminité ou « d’étre
féminin » dans le langage courant, on fait particulierement référence a des critéres de beauté
promus par la société et assignés pour la plupart aux visages des femmes (exemple : le
maquillage) (Mozere et al., 2005). Le cancer du sein et ses traitements mettant 4 mal la féminité
des patientes, il nous semblait indispensable de conceptualiser la féminité afin d’en dessiner les

contours.
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1) La féminité

1. Définition et approche de la féminité

Le Grand Dictionnaire de la Psychologie (1999) définit la féminité par « un ensemble de
caractéristiques physiques et psychologiques plus fréquentes ou plus marquées en moyenne
dans la population féminine que dans la population masculine ». La féminité vient du mot
« femininity » qui en anglais peut se décomposer en deux mots. Feminin qui se rapporte a la
femme et ify qui représente le degré, la qualité d’étre. La féminité serait le degré de féminin
que posséde un individu. Elle ne se pense qu’en rapport a I’homme, ¢’est a dire dans un monde

objectivement masculin et « naturellement » portée a la soumission féminine (Tap, 1985).

La féminité peut étre un concept, une identité et une représentation ou plutot des identités, des
concepts et des représentations (Vouillot, 2002) évoluant avec les générations (des années 30 a
nos jours) et selon les roles sociétaux (ex. épouse, mere, adolescente ...). Toute la difficulté de
parler de la féminité est de savoir comment se la représenter alors qu’il y a une diversité
d’identités féminines. Elle peut aussi étre une croyance (Garcia, 2018), ainsi, I’individu va se
définir en fonction de s’il se représente féminin ou non. La croyance en la féminité débute avec
les attitudes parentales, puis les informations externes vont progressivement venir s’internaliser

dans chaque individu (Wolf, 2016).

2. Lesrepreésentations de la féminité
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Dans le cadre de ce travail, les définitions et les représentations de la féminité seront présentées
dans un cadre culturel occidental. Dans un contexte différent, elle serait abordée d’une autre

maniere.

La définition méme de la féminité en psychologie comporte a la fois un aspect physique et un

aspect psychologique. « L histoire des femmes a d’abord été une histoire de leur corps ». C’est

Michelle Perrot® qui a prononcé cette phrase au début des années 80. Selon cet auteur, les
femmes ont un corps sexuel, un corps de maternité et un corps de travail. Le corps serait dont
porteur de roles ou de fonctions sociales et culturelles en plus d’étre doté d’autres signes

permettant une différenciation des individus.

En effet, lorsqu’on voit une femme, c’est par le corps que la féminité transparait en premier,
notamment par son visage. Dans I’intérét de ce travail, nous allons illustrer nos propos en
abordant I’aspect physique de la féminité a travers la santé. En effet, étre en bonne santé serait

un des facteurs déterminants qui serait juge de la féminité.

Dans les pays occidentaux, le visage serait le réceptacle de la féminité. Par exemple, plus les
femmes ont un contraste important des couleurs au niveau du visage (accentuer le rouge sur les
lévres), plus elles sont pergues comme attirantes et féminines (Rusell et al., 2003 ; 2009). A
I’inverse, les femmes ayant des lévres bleues ou des lévres pales sont indices de cyanose ou
d’anémie, donc de mauvaise santé ; elles sont percues comme moins féminines (Stephen &
McKeegan, 2010). Ce critere ne se retrouve pas chez les hommes, laissant a penser que la bonne
sant¢ est percue comme étant plus importante pour la féminité des femmes que pour la
masculinité des hommes. Smith et al. (2009) ont d’ailleurs montré dans une étude que les

visages féminisés et en bonne santé sont plus attirants que les visages masculinisés et/ou en

% Historienne née le 18 mai 1928

94 /345



Chapitre 3. - III) La féminité

mauvaise santé. Ses résultats sont confirmés par Moore et al. (2011) soulignant I’existence

d’une corrélation entre la féminité et la bonne santé pergue.

Les indices sur le visage que nous utilisons pour évaluer la féminité activeraient également des
¢léments utiles pour les relations sociales. Le contraste facial est donc un indice de féminité,
mais pas seulement. Il est également un indice perceptif pour déterminer 1’age, 1’ethnie et le
sexe d’un individu et active en méme temps tous les stéréotypes et les représentations associées
a ces catégories dans une culture et une société donnée (Brewer et al., 1988).

Les stéréotypes répondent a un besoin de simplification dans le traitement des informations.
L’homme se centre sur certaines caractéristiques, le regroupent en catégories et réalise des
généralisations qui conduisent aux stéréotypes (Poulin-Dubois & Serbin, 2006). Les stéréotypes
liés a la nature féminine ou masculine des individus sont les plus fréquents. Cette différence de
nature conduit a attribuer aux hommes et aux femmes des comportements, aptitudes,
préférences ou des personnalités qui leur sont spécifiques et qui servent de point de départ pour
les stéréotypes de genre (Wiggins & Holzmuller, 1981).

Les représentations sont constituées par des données du réel que I’individu se reconstruit
subjectivement sur la base de son expérience, de ses facultés cognitives et de son identité
sociale. La représentation que chaque individu se fait de son environnement physique et social
est donc relativement indépendante de la réalité et tend, d’une maniére générale, vers une

simplification du réel sous la forme de stéréotypes.

Enfin, D’aspect psychologique de la féminité est souvent retrouvé dans certaines
caractéristiques de la personnalité d’un individu accentuant ainsi les stéréotypes et les roles

sociaux des deux sexes.
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Des auteurs ont constaté que certaines caractéristiques, étant autrefois symbole de masculinité,
tels que « assertif », « forte personnalité », « leadership » sont désormais souhaitables et
acceptées pour les deux sexes (Lajunen, 2005). A I’inverse, les caractéristiques symbole de
féminité tels que « douce », « calme », « émotionnelle » ou « compréhensive » sont toujours
peu souhaitables pour les hommes (Lajunen, 2005). Enfin, dans cette méme étude, on constate
que, méme si les femmes ont obtenu des scores plus élevés sur I’échelle de la féminité que les
hommes, aucune différence entre les deux sexes n’a été constatée sur des scores de masculinité,
supposant que I’internalisation de la masculinité est plus facilement acceptée par les deux sexes

que I’internalisation de la féminité.

IV) Femmes et santé

Il existe de nombreuses différences entre les deux sexes, que cela soit d’ordre biologique, social
ou psychologique. Ces différences s’observent-elles aussi dans un systeme de soin ? Comment
une femme s’inscrit-elle dans un systéme de santé dirigé essentiellement par des hommes et

dans un contexte social patriarcal ? C’est ce que nous allons voir dans cette derniere partie.

Que I’on soit homme ou femme, la santé est un bienfait souhaitable dans la société. En effet,
dans le Discours de la méthode, Descartes affirmait que « la conservation de la santé [...] est

sans doute le premier bien et le fondement de tous les autres biens de cette vie » (Descartes,

1637 [1991], p.131).

Encore actuellement, a la question « Qu’est-ce qui est pour vous le plus important pour étre

heureux ? », plus de 40% des individus interrogés pensent spontanément a la santé (Baudelot
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& Gollac, 1997 ; Herzlich, 2019). Des différences biologiques et des inégalités sont prégnantes

entre les hommes et les femmes lorsqu’il s’agit de la santé et de la maladie.

L’histoire de la médecine est presque exclusivement masculine et les savoirs médicaux en
découlant sont produits par des hommes blancs et hétérosexuels de surcroit (Moulinier-Brogi,
2010). II s’est passé des siecles pour que la médecine et les hommes commencent a chercher a
déconstruire les préjugés sur les femmes. En effet a 1’époque, ils tentaient plutot d’asseoir leur
domination en prétextant leur supériorité biologique et naturelle, venant ainsi introduire des

problémes dans la prise en charge médicale des femmes (Moulinier-Brogi, 2010).

1. Différences biologiques liées a la santé

C’est a partir du 18° siécle que la différence des sexes sur le plan biologique sera envisagée
pour la premiére fois. Avant et depuis I’ Antiquité, seul un modele unisexe €tait mis en évidence,
car les organes féminins étaient percus comme invers€s par rapport aux organes masculins, mais
pas moins différents (Laqueur, 1992). Cette dissemblance est issue, non pas de découvertes
scientifiques, mais d’un contexte €pistémologique et politique des Lumieres ou la nature et
I’¢égalité entre les hommes ont été¢ mises en avant. Les nouvelles catégories de sexe biologique
auraient ainsi permis a penser la relation entre hommes et femmes, non plus sur le registre de
I’inégalité naturelle ou de la hiérarchie naturelle entre hommes et femmes, mais sur le registre

de la différence essentielle (Laqueur, 1992 ; 2013).

Il existe des caractéristiques sexuelles males et femelles, qui déterminent des risques
biologiques différents. C’est le cas par exemple du cancer de la prostate chez les hommes ou

celui des ovaires ou de l’'utérus chez les femmes. Néanmoins, la plus grande différence
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biologique entre les hommes et les femmes dans le domaine de la santé est la longévité (Balard,
2016). Depuis le 18° siecle, I’écart de longévité entre hommes et femmes s’est accru en France,
mais toujours au bénéfice des femmes (Dumont, 2019). Cependant, il a ét¢ démontré que méme
si les femmes bénéficient d’une espérance de vie supérieure a celle des hommes, leur état de

santé pergu est de moindre qualité (Andrade et al., 2011 ; Zhang et al., 2017).

Méme si les femmes vivent plus longtemps, elles ont pour autant, davantage de pathologies et
d’handicaps que les hommes (Andrade et al., 2011 ; Zhang et al., 2017), impactant leur qualité
de vie et leur bien-étre (Carmel, 2019). Des chercheurs ont développé I’idée d’un paradoxe,
appelé «le paradoxe santé/survie, masculin/féminin », révélant ainsi des différences
importantes entre « /’état de santé » et la « survie » (Oksuzyan et al., 2008). En effet, les
hommes meurent plus jeunes, mais sont considérés comme étant plus forts et moins handicapés
que les femmes qui vivent plus longtemps, mais avec une dégradation de leur état de santé plus
accentuée, et ce, dans toutes les catégories d’age (Andrade et al., 2011 ; Zhang et al., 2017).
Des différences biologiques comme le systéme immunitaire, les hormones, la génétique, etc. en
seraient la cause. Cependant, il existerait aussi des biais sociaux par lesquels les hommes
retardent les consultations médicales, laissant le temps a la pathologie de s’aggraver avant une

prise en soin effective diminuant la probabilité de survie.

2. Exemple du cas du cancer du sein

Face a un cancer, les femmes sont bouleversées et c’est tout un remaniement psychique et
identitaire qui va devoir s’opérer. Le sein est déformé voire dans certains cas retirés par les

traitements altérant le corps et ’estime de soi (Devreux, 2001). La perte ou l'altération de
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I’organe constitue une menace pour l'identité de la femme et les domaines intrinseéques, telle

que la sexualité (Thibeault et al., 2012).

Cash (2012) a démontré dans son étude que les femmes endossant le plus de traditions et
d’attitudes liées au réle du genre ont tendance a internaliser les standards de beautés culturelles
en investissant fortement leur apparence physique. Cet auteur a aussi démontré que les femmes
atteintes d’un cancer du sein et pour qui leur corps et leur apparence physique sont tres
importants, présentent de plus grandes difficultés a s’ajuster au traitement. En effet, ces femmes
rapportent une plus grande insatisfaction au sujet de leur image du corps. La maniere dont ces
femmes se pergoivent influencerait leur qualité de vie apres les traitements contre le cancer du
sein (Cash, 2012). Autrement dit, la fagon dont sont internalisés des expériences, des souvenirs,
des croyances et des émotions va progressivement construire un concept que chaque individu a

de soi-méme. La féminité peut faire partie de ce concept.

Pour repenser leur identit¢ féminine, les femmes atteintes d’un cancer du sein utilisent
différentes stratégies dépendant fortement de leur contexte socioculturel (Zeighami et al.,
2018). En effet, les normes et les croyances socioculturelles déterminent de maniére
significative les réponses psycho comportementales telles que la sélection et I'utilisation de
certaines stratégies d'adaptation (Cohen et al., 2011). Par exemple, les cheveux et la poitrine
étant deux des principales caractéristiques féminines dans la culture occidentale (Martinez-
Ramos et al., 2013), les femmes atteintes d’un cancer du sein vont avoir recours a des stratégies
d’adaptation concernant leur beauté du corps, tel que porter une perruque, avoir une prothése

mammaire externe ou bien se faire tatouer des sourcils.
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V)  Conclusion

L’identité est une réalité individuelle et sociale (Descombes, 2017). Elle s’organise autour de
plusieurs représentations et sentiments que nous nous faisons de nous-mémes ou que nous nous

attribuons de nos groupes sociaux et de ses interactions collectives.

Un état de bonne santé fait partie de I’identité sociale. L ’arrivée d’une maladie, tel qu’un cancer
du sein bouleverse I’identité, puisqu’en devenant une personne malade, elle fera évoluer le
regard qu’elle aura de soi-méme. En paralléle, la patiente sentira également le regard des autres
changer progressivement, jusqu’a étre percue comme quelqu’un de malade, de fragile ou de

vulnérable (Jacques, 2009)

Certaines études ont mis en évidence le souhait des femmes atteintes d’un cancer du sein est
d’étre considérées autrement que comme étant une personne malade (Jacques, 2009 ; Tarantini
et al., 2014). Il est important pour elles de se détacher de cette identité et d’€tre regardée

autrement que comme quelqu’un de malade (Bataille, 2003).

Les traitements contre le cancer du sein impactent négativement le corps des femmes,
déforment leur sein, voire le supprime dans les cas de mastectomie. L’identité féminine est alors

menacée (Thibeault et al., 2012).

Nous souhaitons évaluer le vécu de la féminité et la représentation de la féminité chez les
femmes atteintes d’un cancer du sein. Quels modeles en psychologie de la santé pourraient nous
permettre d’appréhender toute la complexité de la féminité et de ses représentations ? Quelles

seront nos variables et nos issues ?
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Chapitre 4. La féminité des patientes atteintes d'un cancer du

sein : quel modele pour I'étudier ?
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[) Les modeles en psychologie de la santé

Plusieurs modeles en psychologie de la santé sont accessibles pour les chercheurs et les
cliniciens. Certains plus spécifiques que d’autres, visent a prédire des critéres bien délimités
comme un comportement de santé, une habitude, etc. (Cestac & Meyer, 2010), tandis que
d’autres sont plus larges et ont pour objectif de prédire des issues de santé, tel qu'un état
fonctionnel, ou la qualité de vie (Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2014). Actuellement, il existe
trois grands types de modeles permettant d’expliquer comment des antécédents
environnementaux, psychosociaux et biomédicaux peuvent affecter les comportements, la
biologie et les issues de santé des personnes atteintes. Ces trois types sont: les mod¢les

biopsychosociaux, sociocognitifs, et transactionnels.

1. Le modele biopsychosocial

Engel, un médecin psychiatre, a introduit ce modele en 1980 avec 1’objectif de prendre en
compte les facteurs psychologiques, sociaux et biologiques des pathologies (Figure 4). Ce
modele se veut a la fois théorique et clinique puisqu’il articule des hypotheses explicatives de
la santé et de la maladie afin de mettre en place des outils diagnostiques et thérapeutiques. En
d’autres termes, il s’agit « d’une représentation de l’étre humain dans laquelle les facteurs
biologiques, psychologiques et sociaux sont considérés comme participant simultanément au
maintien de la santé ou au développement de la maladie » (Berquin, 2010). Aucune de ces trois
dimensions (biologiques, psychologies et sociaux) sont jugées prioritaires vis-a-vis d’une autre,
méme si I’on congoit que leur importance puisse €tre relative (Berquin, 2010). Ce mode¢le exige
que les dimensions soient dépendantes 1’une de 1’autre, le fonctionnement de I’une ne peut se

penser sans 1’autre (Bruchon-Schweitzer, 2002).
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Figure 4. Mod¢le biopsychosocial (Engel, 1977, 1980)

Ce mode¢le présente plusieurs limites. C’est un mod¢le dualiste, il n’intégre pas, mais unis le
corps et I’esprit en niant le rapport entre eux. En témoigne le fait que ces dimensions soient
encore considérées comme appartenant a des catégories distinctes. En ces termes, étre malade
(avoir mal, se sentir mal, étre perturbé...) se réduit a avoir une maladie sans forcément prendre
en compte le mal étre psychique. "L'erreur qui fait de ce modele un modele estropié, réside
dans le fait qu'il n'inclut pas le patient et ses attributs en tant que personne, en tant qu'étre
humain" (Engel, 1980). Ce mod¢le peut également paraitre réductionniste du fait d’un nombre

de dimensions limitées dans chaque catégorie.

De par ces limites, nous avons choisi de ne pas nous appuyer sur ce modele théorique dans le
cadre de cette recherche. En effet, d’autres modeles vont considérer 1’état de santé d’une
personne par des interactions plus dynamiques entre des catégories endogénes, exogenes,

internes et externes a contrario de ce modele (Jobin et al., 2012). Cette prise en compte se trouve
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dans les mode¢les sociocognitifs et transactionnels, tel que proposé par celui de Bruchon-

Schweitzer, (2008).

2. Les modeles sociocognitifs

Les mod¢les sociocognitifs en psychologie de la santé ont été construits au regard des objectifs
des politiques de santé publique. L’intérét était alors d’expliciter pourquoi les individus
adoptaient ou non des comportements de santé et s’ils suivaient ou non les recommandations
de santé publique. De ce fait, ils rendent compte du rdle des croyances et des représentations
que les individus élaborent et qui déterminent leurs comportements de santé sains ou a risque.
Cette approche est donc particulierement utilisée dans les recherches centrées sur les facteurs
influencant I’observance thérapeutique. Ces modeles incluent des antécédents de cognition

sociale, comme les normes, les attitudes, etc.

Ces modeles permettent de corréler les croyances et les comportements de santé dans des
contextes précis. Par exemple, dans le cadre de la prévention du cancer du sein, la vulnérabilité
percue et les obstacles percus sont de bons prédicteurs des examens d’autopalpation (Wyper,
1990). Par ailleurs, le sentiment de controle et la motivation a rester en bonne santé sont de
bons prédicteurs de la réalisation de I’examen de prévention du cancer du col de 1’utérus

(Ogden, 2008).

Plusieurs limites ont été mises en avant avec ce modele. Dans un premier temps, il fournirait
une faible prédictivité concernant 1’adoption des nouveaux comportements. Cela peut
s’expliquer par la non prise en considération des déterminants sociaux objectifs (catégorie
sociale, ethnie, profession, etc...) et par la place secondaire délaissée aux facteurs de

personnalité. Actuellement, les modeles ont été pour la plupart réorganisés afin de prendre en
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compte les variables socio démographiques, les facteurs de personnalité, les mécanismes
d’autorégulation (Leventhal, 2003), ainsi que les processus transactionnels. Ainsi, « les divers
antécédents situationnels, dispositionnels, cognitifs, comportementaux ont aussi des effets
indirects sur la santé, effets qui transitent par certains processus transactionnels mis en place

par les individus et qui en modulent les effets » (Bruchon-Schweitzer et Boujut, 2014).

Dans le cadre de notre recherche, nous ne cherchons pas a prédire des comportements de santé
et ¢’est pour cette raison que nous ne nous attarderons pas davantage sur ce modele. Néanmoins,
nous retenons que les processus transactionnels pourraient étre appliqués a notre question de
recherche. Bruchon-Schweitzer (2002) a notamment con¢u un mod¢le impliquant les processus

transactionnels que nous pouvons envisager pour notre étude.

3. Le modele transactionnel intégratif multifactoriel (TIM) (Bruchon-

Schweitzer, 2002)

Ce modele a été développé sur la base des travaux de Lazarus & Folkman (1984) et a été soutenu
par de nombreuses recherches, permettant de le rendre multifactoriel et intégratif (Untas et al.,
2012) (Figure 5). Le modele TIM intégre les différents facteurs ayant un impact sur les critéres
de santé et de qualité de vie (Bruchon-Schweitzer, 2002) et inclut les apports des modeles

sociocognitifs. C’est ainsi que 1’on retrouve dans le modele :

- Les antécédents environnementaux, sociodémographique et les caractéristiques de la
personnalité tels que la profession, la famille, les caractéristiques de la maladie et des

traitements, les caractéristiques sociodémographiques et I’histoire de I’individu ou
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encore le sentiment d’auto-efficacité (Bruchon-Schweitzer & Quintard, 2001). Ces
variables seraient déja présentes avant I’arrivée de la maladie

- Les transactions expliquant les interactions entre I’individu et le contexte de santé.
L’impact du traitement ou la sexualité sont autant d’éléments de compréhension de
I’évaluation subjective que réalise chaque patient de la situation

- Les issues (ou les critéres) prédictives correspondant a 1’état de santé physique,

psychologique et émotionnelle du malade, telles que la qualité de vie

La validité prédictive du modéele TIM a été mise a I’épreuve aupres de patients présentant des
pathologies diverses (cancer, VIH, hépatite, etc...). Les résultats sont satisfaisants puisque les

facteurs expliquent jusqu’a 60% de la variance (Lelorain et al., 2011 ; Untas et al., 2012).

Figure 5.Le modéle transactionnel intégratif multifactoriel (TIM) (Bruchon-Schweitzer, 2002)

La flexibilité de ce modéle concernant les critéres de santé nous a amené¢ a le penser pertinent

pour notre question de recherche. En effet, il semble adapté a 1I’étude de I’impact des traitements
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et au choix de nos variable médiatrices. Plusieurs études sur le cancer du sein ont étudié le
mode¢le TIM (Untas et al., 2012 ; Bruchon-Schweitzer, 2012) et notre prédiction d’issue, telle

que la qualité de vie, peut dans ce cas €tre utilisé ici.

1) Quelles variables seront étudiées dans le modele TIM ?

1. Les antécédents associés au cancer du sein

Dans le cadre de notre recherche, nous allons relever plusieurs antécédents aupres des patientes
atteintes d’un cancer du sein : 1’dge, le niveau d’étude, le statut familial, la profession, le nombre
d’enfants, les antécédents médicaux, la date du diagnostic de leur cancer du sein, le stade de la
maladie et leur traitement actuel et passé. La plupart de ces antécédents sont des variables qui
sont contrdlées habituellement dans les études sur le cancer du sein et la féminité (Jablonski et

al., 2018 ; Jorgensen et al., 2016 ; Haines et al. 2010).

2. Les processus transactionnels

Le TIM de Bruchon-Schweitzer (2002) recense trois types de processus médiateurs ;
I’évaluation primaire, 1’évaluation secondaire et les stratégies d’ajustements. L’évaluation
primaire consiste pour I’individu a la fois identifier la situation (sa nature et sa signification) et
a évaluer les différentes caractéristiques (la gravité de 1’événement, la durée, la contrdlabilité,
etc.) (Bruchon-Schweitzer, 2001). Dans un second temps, I’évaluation secondaire permettra a
la personne de pouvoir évaluer ses ressources personnelles et sociales afin de faire face a la

situation anxiogeéne (Pruyn et al., 1988). Enfin, nous retrouvons les stratégies d’ajustements qui
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sont « [’ensemble des réactions et des stratégies élaborées par les individus pour faire face a

des situations stressantes » (Lazarus & Folkman, 1984).

Dans le cadre de cette étude, nos variables transactionnelles sont ; la représentation de la
féminité, le vécu de la féminité et la sexualité qui vont venir affecter notre issue de santé, a
savoir la qualité de vie. C’est ainsi que nous avons fait le choix de les positionner en variables

médiatrices. Dans ce contexte, aucune stratégie d’ajustement ne sera évaluée.

a) Sexualité

Selon 1’Organisation mondiale de la santé (OMS) : « La santé sexuelle est un état de bien-étre
physique, émotionnel, mental et social en matiere de sexualité, ce n’est pas seulement I’ absence
de maladie, de dysfonctionnement ou d’infirmité. La santé sexuelle exige une approche positive
et respectueuse de la sexualité et des relations sexuelles, ainsi que la possibilité d’avoir des
expériences sexuelles agréables et sécuritaires, sans coercition, ni discrimination et ni
violence. Pour atteindre et maintenir une bonne santé sexuelle, les Droits Humains et Droits
sexuels de toutes les personnes doivent étre respectés, protégés et réalisés ». La stratégie
nationale de santé sexuelle investit le champ de la santé sexuelle et reproductive sous un angle
global et positif et dans un cadre partagé au niveau interministériel (Ministére des Solidarités
et de la Santé, 2017). Ses orientations stratégiques 2017-2030 s’articulent autour des grandes

priorités suivantes :
- Promouvoir la santé sexuelle, en particulier en direction des jeunes ;

- Améliorer le parcours de sant¢ en matiere d’infections sexuellement transmissibles

(IST), dont le VIH et les hépatites virales ;

- Améliorer la santé reproductive ;
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- Répondre aux besoins spécifiques des populations les plus vulnérables ;

- Promouvoir la recherche, les connaissances et I’innovation en santé sexuelle ;

- Prendre en compte les spécificités de I’outre-mer

La sexualité est une sphere englobant la famille, la société et la religion. Si une des trois
dimensions est lésée, des troubles sexuels peuvent apparaitre (Karabulut et al., 2009).
L’annonce du cancer du sein vient bousculer au moins une de ces trois dimensions. Hanounn-
Levi (2005) souligne qu’il est difficile d’évaluer avec précision la raison de I’impact sur la
sexualité. Est-ce que I’annonce du cancer et le traumatisme qui a suivi chez 1’individu ont
entravé la sexualité ou est-ce les traitements ? Est-ce que les troubles sexuels étaient déja
présents avant I’annonce du diagnostic ? On peut difficilement réellement savoir I’origine des
troubles sexuels en santé. Par exemple, 1’é¢tude d’ Almont (2017) montre que les dysfonctions
sexuelles chez les femmes sous radiothérapie seraient déja présentes avant les traitements. 51%
des femmes déclarent avoir eu des troubles de la fonction sexuelle entre le diagnostic et le début
de la radiothérapie. On peut donc supposer que le début des traitements viendrait seulement

renforcer une défaillance déja présente.

Malgré tout, plusieurs études ont été consacrées a la santé sexuelle des femmes atteints d’un
cancer du sein. De nombreuses patientes atteintes de cancer pensent qu’avoir des troubles
sexuels pendant et apres leur traitement serait « le prix a payer » pour atteindre la rémission.
Blouet (2018) a voulu évaluer I’impact des traitements sur la qualité¢ de vie sexuelle chez les
femmes de moins de 35 ans atteintes de cancer du sein. Les résultats montrent que plus de la
moitié¢ ont eu des problémes avec leur sexualité. Le domaine le plus altéré serait la fréquence

des rapports sexuels et les orgasmes qui ont tous les deux diminués.

Montazeri (2008) démontre que trés peu de publications entre 1974 et 2007 portent sur les

troubles sexuels chez ces femmes. Il conclue sur I’'importance d’évaluer la sexualité pour une

111/345



Chapitre 4. - IT) Quelles variables seront étudiées dans le modeéle TIM ?

¢tude plus exhaustive de la qualité de vie chez les femmes ayant un cancer du sein. D’autres
¢tudes montrent également I’intérét d’évaluer la qualité de vie sexuelle chez ces patientes
(Blouet, 2018). En effet, leur parcours de soins ne les prépare pas assez pour faire face a «
I’apres cancer », notamment a propos de leur intimité. Une enquéte de « la vie deux ans apres
le cancer » (Charif et al., 2014) démontrent notamment que deux ans apres le diagnostic, deux
tiers des femmes ont encore des séquelles dans leur vie sexuelle et intime. La prise en compte

de la sexualité dans le parcours de soins des femmes est dont primordiale.

b) La représentation de la féminité

Les individus et les groupes sociaux ¢élaborent des représentations du monde adaptées a la
position sociale qu’ils occupent et la hiérarchie de cette position. Dans le cadre de la société
occidentale, le genre masculin est considéré comme dominant du genre féminin. Ainsi, la
définition de la masculinité, axée sur le pole personnel de 1’identité sociale, est proche de celle
des groupes dominants. Tandis que celle caractérisant la féminité, plus fondée sur 1’aspect
collectif de I’identité sociale, est plus en rapport avec celle se référant aux groupes dominés
(Lorenzi-Cioldi., 2009). La représentation de la féminité s’élabore donc sous la dominance

sociale.

Lorsqu’on adresse un jugement de féminité a une personne d’aprés son visage, ou lorsqu’on
s’adresse un auto jugement au sujet de sa propre féminité, on va également lui (nous) accorder
une certaine valeur, des qualités et des défauts a 1’aide de traits personnologiques. Le niveau de
féminité percu d’un visage va donc donner lieu a une association de certains nombres de traits.
I1 est établi qu’ils sont organisés en deux dimensions, qualifiées récemment de « Big Two » par
Abele et Bruckmiiller (2011), qui régissent le jugement social (Abele & Bruckmiiller, 2011 ;

Abele & Wojciszke, 2007 ; Bakan, 1966 ; Beauvois & Dubois, 2005 ; Parsons & Bales, 1955 ;
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Peeters, 1992 ; Wojciszke, 2005).Tantot dans un contexte social, tantot dans un contexte intime,
les représentations de la femme s’articulent autour de représentations socialement données et
autour de représentations construites par le contexte sociétal et culturel. C’est ainsi que le corps

« parfait » d‘une femme ne cesse d’évoluer au fil des générations par exemple.

L’arrivée d’un cancer du sein met a mal certaines autoreprésentations, notamment a travers
I’aspect physique et la féminité. En raison des traitements anticancéreux, le jugement que 1’on
se fait de notre féminité peut étre négatif. Ainsi, une femme pour laquelle la maladie transparait

sur le visage ne se per¢oit pas comme étant féminine (Stephen & McKeegan, 2010).

c) Le vécu de la féminité

La féminité est un ¢élément faisant partie des €tres humains, ces derniers se construisant en
méme temps qu’elle (Broquat & Doquet, 2013 Watkins et al., 2012). Les ¢léments féminins
apparaissent en cours de vie et sont reconnus tres tot chez les enfants, particulierement chez les
petites filles. Il apparait que chaque femme a sa fagon d’étre femme, d’€tre féminine. Le vécu
de la féminité est toujours présent et varie selon 1’identité et le vécu. Sur le plan de 1’identité
personnelle, la féminité désigne une des modalités possibles de I’identité sexuelle, ou de la plus
ou moins grande aisance a « habiter » son corps, I’aimer et en retirer du plaisir (Butler, 2005 ;

Pazhoohi & Liddle, 2012 ; Marlowe, 2001).

La féminité est tres présente dans les écrits scientifiques. En effet, lorsqu’on parle de cancer du
sein, ’image du corps et la sexualité étant fortement impactée, les auteurs abordent tres

fréquemment la féminité (Jablonski et al., 2018 ; Baize et al., 2008 ; Kocan et Giirsoy, 2016).

Le cancer, particuliérement celui du sein ou des attributs génitaux féminins, intervient dans la

reconstruction de la féminité, notamment dans I’image du corps. La zone des seins féminins est
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traditionnellement associée a des questions psychosociales et a des attributs tels que 1'identité
sexuelle, la sexualité et la santé, la maternité, 1'attractivité et la féminité (Pikler & Winterowd.,
2003 ; Manderson& Stirling., 2007. Finalement, la facon dont une femme vit sa féminité est
subjective et résulte souvent du contexte sociétal, de ses pensées, perceptions et sentiments

(White., 2000).

3. Issue de santé : la qualité de vie

Habituellement, la qualité de vie émotionnelle et la qualité de vie physique font partie des

critéres de santé du TIM.

L'Organisation mondiale de la santé (OMS) a défini, en 1994, la qualité de vie comme suit :
« La perception qu’a un individu de sa place dans [’existence, dans le contexte de la culture et
du systeme de valeurs dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes
et ses inquiétudes. Il s’agit d’'un large champ conceptuel, englobant de maniére complexe la
santé physique de la personne, son état psychologique, son niveau d’indépendance, ses
relations sociales, ses croyances personnelles et sa relation avec les spécificités de son

environnement. ».

Les analyses de Qualité de vie (QDV) ont commencé a se développer dans les années 1970,
afin de décrire et mesurer I’impact de différents états sur la vie quotidienne des personnes, en
prenant en compte 1’aspect émotionnel et les fonctions sociales autant que les conditions
purement physiques. Dans cette perspective globale, les approches économique, psychosociale
et biomédicale de la qualité de vie coexistent. La QDV d’une population est un enjeu majeur
en sciences économiques et en sciences politiques. On utilise les notions proches d’utilité et de

bien-&tre. En psychologie et en médecine, la qualité¢ de vie est le jugement que porte une
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personne sur divers aspects de son bien-étre physique, social et psychologique. Elle peut étre

¢valuée par des échelles standardisées.

Les chercheurs s’accordent a considérer la QDV comme un concept multidimensionnel
(Pouchot & Ecosse, 2001 ; Rejesky et Mihalko, 2001) qui se structure le plus souvent autour

de quatre dimensions :

Etat physique : autonomie, capacités physiques,

- Sensations somatiques : symptomes, conséquence des traumatismes ou des procédures
thérapeutiques, douleurs,

- Etat psychologique : émotivité, anxiété, dépression,

- Statut social : relations sociales et rapport a 1’environnement familial, amical ou

professionnel.

La premiere étude ayant évalué la qualité de vie chez les patientes atteintes d’un cancer du sein
date de 1974 (Moore et al., 1974). Ces auteurs ont examiné I’impact de la chimiothérapie et de
I’adrénalectomie sur la qualité de vie dans une étude longitudinale. A partir des années 1980,
les mesures de qualité de vie sont de plus en plus utilisées en recherche clinique. La recherche
médicale est alors 1’objet d’une véritable révolution, opérée autour de 1’organisation d’essais
cliniques de grande ampleur, impliquant des centaines, et bientdt des milliers de patients (Lowy
et al., 2014). Visant I’amélioration des thérapeutiques et 1’évaluation de leurs effets, les essais
mobilisent de nouveaux instruments de quantification, auxquels certains chercheurs associent
des mesures permettant de quantifier non seulement la survie des malades, mais la qualité de
cette survie. En cancérologie, le Dr. David Karnofsky animant une équipe de recherche au
Sloan-Kettering Institute de New York (I’'un des principaux centres de recherche dans ce

domaine), élabore une échelle de performance cotée de zéro a cent afin d’évaluer la qualité de
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vie des patients auxquels sont administrées les premieres chimiothérapies (Karnofsky, 1948).
C’est la premiere fois qu’un chercheur élabore une échelle pour mesurer I’impact du cancer sur
la qualité de vie des patients. A présent, on comprend davantage I’approche de Karnofsky
(1948) comme une échelle destinée a évaluer la performance physique et le degré d’autonomie
que la qualité de vie réellement. Au fil des années, cette notion a beaucoup évolué et on est tres

loin de ce que I’on nomme aujourd’hui la qualité de vie.

Depuis, la QDV est devenue un indicateur pronostique décisif, notamment pour les études en
psychologie chez les patients souffrant de cancer du sein (Johansson et al., 2000). En effet,
malgré les améliorations en lien avec les avancées médicales, les effets secondaires des
traitements sur la qualité de vie (fatigue, dépression, insomnie, douleur par exemple) sont
particulierement présents dans le cas du cancer du sein. Ces symptomes se reperent des les
premiers mois suivant le diagnostic, et peuvent durer de nombreuses années (Bower, 2008 ;
Penha et al., 2016). Une mauvaise qualité de vie affecte la vie des femmes et peut aller jusqu’a
bouleverser leur vie quotidienne, impliquant implicitement un remaniement dans leurs activités,
comme le travail (Tiedtke et al., 2010), les relations avec les autres, ou prendre soin d’elles-
mémes (Mujica-Mota et al., 2015). Les traitements contre le cancer du sein sont connus pour
avoir de nombreux effets secondaires (nausées, vomissements, perte de poids, chute de
cheveux, etc.). Le cumul de ces symptomes a un effet négatif sur la qualité de vie des patientes
(Kirkova et al., 2010 ; Xiao, 2010). Au-dela des traitements, les caractéristiques individuelles
(la perception des symptdmes, le contrdle pergu, le stress, ect.) vont aussi impacter la qualité
de vie et la faire varier (Berger et al., 2009 ; Dunn et al., 2011 ; Tomich & Helgeson et al., 2004;
Jacobs et al., 2014; Sohl et al., 2014).Ces caractéristiques sont propres a I’individu et elles vont

venir, avec I’influence du traitement et de la maladie, impacter la qualité de vie.
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Le modge¢le Intégratif et Multifactoriel de Bruchon-Schweitzer (2002) adapaté a notre recherche

est présenté en figure 6.

Issues de santé
(Ou criteres)

Antécédents Transaction Individu-Contexte
(Ou prédicteurs) (Réle médiateur)

Variables controlées

Sociodémographiques
Age
Statut familial
Enfants a charge
Niveau d’étude

Profession

Meédicaux
Type de traitement
Chirurgie
Radiothérapie
Hormonothérapie
Chimiothérapie
Stade de la maladie
Date de I'annonce
Antécédents de cancer et de

maladie mentale

Evaluation

Sexualité (BISF-w)
Vécu de la Féminité (EVF)

t

Féminité et Masculinité

Traditionnelle (TMF)

|

Qualité de vie
(EORTC-QLQ-
Br23)

Figure 6. Modéele d’analyse adapté selon le modéle intégratif et multifactoriel en psychologie de la santé
(Bruchon-Schweitzer, 2002)

1)

Conclusion

Dans le cadre des maladies chroniques, les modeles et les recherches en psychologie de la santé

se sont principalement centrés sur le patient (Untas et al., 2012). Le modéle de Bruchon-

Schweitzer est celui que nous avons retenu/choisi pour notre étude. De nombreuses attributions

ont retenu notre attention. Le premier point concerne la prédiction des critéres de santé qui nous
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intéresse dans notre travail de recherche, a savoir la qualité de vie. Enfin, ce mod¢le se trouve

étre le plus pertinent, d’autant plus, qu’il convient aux études transversales, méme s’il est
particuliérement adapté aux études longitudinales (Bruchon-Schweitzer et Boujut, 2014). En
effet, le modele transactionnel intégratif et multifactoriel de Bruchon-Schweitzer (2002) nous

permet de prendre en compte les variables qui nous semblent essentielles dans la relation forme

du traitement-qualité de vie tout en considérant I’individu comme un agent actif de santé.

En d’autres termes, les données de la littérature nous informent que les patients sous
anticancéreux voient leur féminité, leur autoreprésentation de leur féminité, leur sexualité et

leur qualité de vie altérée par les traitements.
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PARTIE EMPIRIQUE - Cadre de la recherche

Cadre de la recherche

Avant d’aborder la problématique des recherches a venir, il nous semble indispensable de
revenir sur ce qui nous a poussés a nous intéresser aux répercussions des traitements
anticancéreux sur le vécu de la féminité et sur la qualit¢ de vie des patientes atteintes d’un

cancer du sein.

Le choix de cette thématique est issu des nombreuses lectures scientifiques sur le sujet. En effet,
le recensement de publications scientifiques au sujet de la féminité, de I’image du corps, de la
qualité de vie ou de la sexualité en psychologie de la santé ne cesse d’augmenter ces dernicres
années (Ganz et al., 2013 ; Baize, 2008). Les observations et les conclusions générales de ces

¢tudes mettent en lumiére une féminité fragilisée, mise a mal par les traitements anticancéreux.

Mais qu’est-ce que la féminit¢ ? Comment peut-on I’évaluer en psychologie de la santé ?
Certains auteurs ont évalué I’image du corps chez les femmes atteintes d’un cancer du sein et
montrent une féminité fortement altérée par la maladie et ses traitements (Ganz et al., 2013 ;
Baize, 2008 ; Manase-Lema, 2016). Mais est-ce que questionner seulement I’image du corps
suffit a conclure une féminité 1ésée ? Faut-il ajouter d’autres variables psychologiques pour étre

bien siir que nos conclusions représentent bien la féminité ?

Ces questionnements ont été les prémisses de ce projet de recherche. En parallele, la réalité du
terrain dans les services d’oncologie, nous a amené a nous questionner sur la place de la féminité
chez les patientes. Nous avons observé a quel point celles-ci pouvaient se sentir « sacrifiées »
au profit des traitements, et ceci dans le but de guérir. « Tant pis pour ma féminité, si ¢a peut
me permettre de vivre ». A quel point doivent-elles la laisser de coté et qu’en restera-t-il

lorsqu’il sera temps de (de nouveau) prendre soin de soi ?
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J’ai pu faire la rencontre de nombreuses femmes atteintes d’un cancer qui, pour la plupart,
avaient le souhait d’une prise en charge adaptée a leur féminité. C’est a partir de I’écoute de ces

demandes que mon intérét sur le sujet s’est concrétisé.

Enfin, Nous avons fait le constat, a travers la littérature scientifique et la clinique, que les
informations données sur les conséquences de I’ensemble des effets secondaires des traitements
sur leur corps ou leur sexualit¢ dépendent fortement du centre de soin et du service concerné.
Autrement dit, d’une patiente a une autre issue d’hdpitaux différents, les informations données
varient considérablement, selon le type de prise en charge proposée (Hadj et al., 2019). Ce
travail de recherche a pour finalité la sensibilisation et la prévention d’une féminité altérée,

fragilisée par I’ensemble des traitements.

Cette recherche est donc née d’un constat clinique qui a été étayé par les données de nombreux
auteurs s’étant intéressés a ce sujet avant nous. Nous espérons ainsi montrer au lecteur comment
il est possible de lier des questionnements issus de la pratique clinique du psychologue de la
sant¢ avec la recherche et surtout comment la recherche empirique peut y apporter des réponses

efficientes.
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Problématique de recherche

Le cancer du sein est une maladie largement étudiée dans les sciences psycho-médico-sociales.
Comme expliqué dans les chapitres précédents, elle tend a devenir une maladie chronique

impliquant nécessairement une reconstruction identitaire des patients.

Dans une volonté de prendre en compte les angoisses des patientes, de nombreux chercheurs se
sont penchés sur la mise a mal de leur féminité a travers notamment I’étude de 1’image du corps,
la qualité de vie et la sexualité (Hwang et al., 2013 ; Jeffe et al, 2016 ; Joly et al., 2000 ; Ganz
et al., 2006 ; Baize, 2008 ; Manase-Lema, 2016 ; Hannoun-Levi, 2005 ; Binotto et al., 2020 ;
Suwankhong et al., 2018 ; Sultan et al., 2017 ; Stead., 2003). En effet, le vécu de la féminité est

profondément altéré par les traitements (Dudoit et al., 2007).

Dans la société occidentale actuelle, le paraitre occupe une place importante, plus importante
que nos qualités ou notre personnalité (Hadj et al., 2019). Lorsqu’une maladie touche le corps
et le paraitre, elle entraine irrémédiablement des troubles psychologiques chez le patient (Hadj
et al., 2019). Dés I’arrivée de la maladie, la modification corporelle est crainte pour les patients
et lorsqu’elle est présente, elle peut entrainer de la dépression et de 1’anxiété. En parallcle a
I’image du corps, environ 1 patiente sur 2 ayant un cancer du sein souffre de difficultés

sexuelles, qu’elles soient biologiques, physiques ou psychologiques (Hadj et al., 2019).

La notion de féminité, notion centrale de cette these, est souvent évoquée et ¢tudiée dans la
littérature scientifique en psychologie. Toute la difficulté de 1’évaluer réside dans la maniere de
la définir. En effet, la féminité est un concept, une identité et une représentation ou plutdt des

identités et des représentations évoluant avec les générations et selon les roles sociétaux. Les

125 /345



PARTIE EMPIRIQUE - Problématique de recherche

individus construisent leur féminité en fonction d’un contexte donné et selon leur éducation,
leur valeur et la représentation qu’ils se font de leurs roles sociaux. L’arrivée d’un cancer du
sein bouscule, angoisse et bien qu’au premier abord la perte de la féminité n’est pas la priorité
de ces femmes, elle devient trés rapidement une hantise. Méme si certaines patientes disent étre
« préte a tout » pour vaincre la maladie, la majorité d’entre elles ont peur de ne plus se sentir
femmes en perdant leurs attributs féminins, que cela soit irréversible ou non. Pour ces patientes,
la survie n’est donc pas leur seule préoccupation ; elles sont a la recherche d’un maintien de
leur qualité de vie et d‘une préservation de leur féminité. A I’instar de leurs préoccupations, il
apparait comme primordial de recentrer la féminité au cceur de la prise en charge du cancer du

sein.

Pour repenser leur identité féminine, les femmes atteintes d’un cancer du sein utilisent
différentes stratégies, dépendant fortement de leur contexte socioculturel.

La beauté du corps étant I'une des principales caractéristiques féminines dans la culture
occidentale, les patientes vont avoir recours a des stratégies d’adaptation, concernant leur image
du corps, notamment a la fin des traitements. Il s’agit d’une reconstruction identitaire, de se
(re)sentir femme dans un nouveau corps, abimé par les traitements. Mais la reconstruction
identitaire est propre a chacune d’entre elles. En effet, certaines femmes auront le besoin de
porter une perruque ou un foulard devant leurs proches pour se sentir féminine. Pour elles, la
féminité passe indéniablement par 1’aspect physique. Tandis que d’autres, seront plus a I’aise
avec leur nouveau corps en présence de leurs proches. Pour ces patientes, 1’aspect physique est
moins investi psychiquement. Ici ressort toute la difficulté de parler de la féminité est de
savoir comment se la représenter alors qu’il y a autant d’identités féminines que de

femmes.
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En résumé, les patientes atteintes d’un cancer du sein voient leur qualité de vie et leur leur
féminité se détériorer des leur premier traitement administré. Ces données nous ameénent a poser

les questions de recherche suivantes :

- Comment peut-on évaluer le concept de féminité en psychologie de la santé ? Quels sont
les déterminants psychologiques impliqués ?

- Comment construire et valider une échelle sur le vécu de la féminité ?

- Existe-t-il une différence entre les effets secondaires des traitements primaires et
adjuvants sur le vécu de la féminité et sur la qualité de vie ?

- La représentation de la féminité influence-t-elle le vécu de la féminité et la qualité de
vie ?

- Le vécu de la féminité, la sexualité ainsi que la représentation de la féminité viennent-
ils modérer la relation forme du traitement — qualité de vie des patients ?

- Est-ce que les femmes atteintes d’un cancer du sein arrivent a reconstruire leur
féminité ? Si oui, comment y parviennent-elles ?

- Comment sont vécus les effets secondaires des traitements ?

- Les patientes ont-elles des besoins spécifiques, des demandes de prise en charge
particulieres face a ces retentissements ?

- Entre tous les traitements anticancéreux, quels sont le ou les traitements qui mettent le

plus a mal le vécu de la féminité selon les patientes ?

Dans I’objectif de répondre a nos premiers questionnements, la premiere étude de cette thése

s’attachera a d’évaluer les dimensions psychologiques attribuées a la féminité par dans la

littérature scientifique. Par le biais d’une revue de littérature, les objectifs seront de recenser
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I’ensemble des articles scientifiques mesurant la féminité des femmes atteintes d’un cancer du

sein.

Malgré les avancées de la recherche concernant la qualité de vie en psychologie de la santg, la
notion de vécu de la féminité est encore peu étudi¢e. L’objectif de cette seconde étude consiste
en la construction et en la validation de 1’outil principal évaluant le vécu de la féminité des
femmes atteintes d’un cancer du sein. En effet, dans la littérature actuelle, il n’existe pas a notre
connaissance d’échelle adaptée.

Conformément a nos autres interrogations, 1’évaluation de la représentation de la féminité
s’évaluera par le biais d’une échelle sur la féminité traditionnelle (TF) de Kachel et al. (2017).
Dans le cadre de cette deuxiéme étude, I’échelle sera traduite et validée en francais a la suite de

la validation du questionnaire sur le vécu de la féminité.

La troisiéme et dernieére étude présentée dans cette thése vise dans un premier temps a
I’établissement des liens entre les différentes variables d’un mod¢le expliquant la qualité de vie
des patientes. Cette étude consiste a tester un modeéle choisi, grice a une batterie de
questionnaires en ligne, afin de trouver les déterminants de la qualité de vie des patientes
atteintes d’un cancer du sein et qui sont sous traitements. En effet, il est apparu essentiel de
mettre en lumiére les conséquences des effets secondaires de chaque traitement anticancéreux
sur la qualité de vie chez les patientes en prenant en compte trois variables médiatrices : le vécu
de la féminité, la représentation de la féminité et la sexualité.

Dans un second temps, cette étude va également mettre en lumicre une éventuelle influence de
la féminité traditionnelle sur le vécu de la féminité. Il s’agira ici de découvrir si I’importance
d’étre féminine dans la vie des patientes aura une influence sur leur vécu de féminité pendant

leur cancer. Enfin, une approche qualitative viendra poursuivre ce travail de theése. Nous
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soulignerons les conséquences des effets secondaires des traitements sur le vécu de la féminité,

mais aussi la reconstruction de la féminité et enfin, les besoins spécifiques des patientes.

Cette recherche est menée avec le désir d’allouer la parole aux patientes, leur offrir un lieu
d’expression de leurs difficultés, de leurs angoisses et de leurs besoins.

Nous espérons ainsi mettre en lumiere les conséquences psychologiques des différences
fondamentales entre les traitements anticancéreux. Nous discuterons des résultats et tenterons
de proposer une démarche d’accompagnement des patientes permettant de rétablir un équilibre

de prise en charge adaptée a leurs besoins.
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revue systématique de la littérature (scientifique)

)  Objectifs de la recherche

De nombreuses publications étudient la féminité des femmes atteintes d’un cancer du sein.
Pourtant, a notre connaissance, aucun modele en psychologie n’explique comment mesurer le
vécu de la féminité. De nombreux auteurs évaluent certaines dimensions psychologiques
pouvant s’y apparenter, telles que I’image du corps ou la sexualité, mais aucune étude ne précise

quelles variables permettent réellement de I’estimer en psychologie de la santé

Quelles variables psychologiques permettent 1’évaluation du vécu de la féminité des femmes
touchées par un cancer du sein ? Nous avons effectué une revue de la littérature ou nous verrons
comment les chercheurs au cours de ces dernicres années ont étudié la féminité chez les femmes
sous traitements ou post traitements contre le cancer du sein et quelles dimensions

psychologiques ont été appréciées.

Ainsi, notre objectif principal est de mettre en exergue les variables psychologiques les plus
significatives dans I’évaluation de la féminité. L objectif secondaire est de recenser les outils
d’évaluations de type quantitatif des études énoncées précédemment. L’intérét de répertorier
les échelles et les questionnaires permettra le constat d’une utilisation privilégiée d’un outil,

mais aussi de relever la fréquence d’utilisation au cours de ces derniéres années.
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1) Méthode

1. Stratégie de recherche

Une méta analyse a été menée afin de synthétiser les recherches sur la féminité des femmes
atteintes d’un cancer du sein. Les parutions ont été recensées a partir de PUBMED, PsychINFO,
Science Direct et Web of Science de 1987 a 2020. L’année 1987 correspond a la date de la
premicre étude sur la féminité des femmes souffrant d’un cancer du sein. Nous avons relevé
toutes les publications en anglais en utilisant I’enchainement des mots clefs suivants : « breast
cancer », « treatments » et « femininity », autrement dit « cancer du sein », « traitements » et
«féminité ». La combinaison de ces mots clefs a ét¢ pensée de facon a avoir un panel le plus
large possible en les inscrivant dans tous les champs des études (résumé, mots clefs, titre, etc.).

Les données ont été collectées selon la méthode papier-crayon.

2. Critéres d’inclusions

Dans un premier temps, nous avons répertorié¢ 752 articles. Les articles retenus sont ceux qui
ont des données suffisantes afin de pouvoir analyser le contenu. Autrement dit, des articles qui
donnent acceés aux objectifs et a la méthodologie permettant de recenser les dimensions
psychologiques et les instruments de mesure. L’ensemble des articles évalue les impacts
psychologiques des traitements sur les patientes et les recherches sont uniquement

quantitatives. Enfin, le cancer du sein est la seule pathologie incluse dans la revue de littérature.

Les répercussions psychologiques chez les hommes atteints de cancer du sein, différent de ceux
des femmes. Ainsi, nous avons fait le choix méthodologique de ne pas inclure les études

composées de population masculine ou mixte. C’est aussi le cas pour les recherches ayant pour
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objectifs d’évaluer I’efficacité¢ d’une thérapie. N’étant pas centré sur I’individualité des patients,
ce type d’¢tudes ne répond pas a notre objectif principal. Il est de méme pour les mutations
génétiques qui sont connues pour toucher différemment la féminité des participantes. En effet,
la majorité d’entre elles savent qu’elles sont porteuses du geéne avant que le cancer ne soit
diagnostiqué et sont donc préparées plus tot, ou du moins familiarisées plus tot aux traitements
anticancéreux. De ce fait, on retrouve davantage des études sur les génes BRCA centrées sur
I’acceptation, la prise de décision ou bien I’impact de la mastectomie prophylactique que sur
I’évaluation de la féminité a proprement dit. Enfin, la reconstruction mammaire n’étant pas un
traitement anticancéreux, mais une pratique chirurgicale ayant pour objectif d’améliorer
esthétiquement le résultat final d’une mastectomie, il ne parait pas pertinent d’inclure les
recherches dans cette revue de la littérature. Enfin les analyses qualitatives ne permettent pas
aux chercheurs de décider a I’avance quelles variables psychologiques seront évaluées, ne

répondant pas a un de nos objectifs.

3. Collecte des données

Au total, 46 articles publiés entre 1987 et 2020 ont été retenus. Un schéma récapitulatif
synthétise la recherche de littérature depuis son origine et souligne la progression des

procédures d’exclusions (Figure 7).
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Figure 7 Flow-chart de la revue de la littérature

L’analyse des résultats comprend la collecte des objectifs de chaque étude et les échelles et

questionnaires utilisés.

Pour recenser I’ensemble des éléments récupérés dans les objectifs des études, nous les avons
répertoriés dans les concepts psychologiques associés. Autrement dit, chaque mot clef
appartenant aux objectifs des articles a été recueilli et listé. Par exemple, lorsqu’une étude a
pour objectif de « caractériser et décrire les changements de personnalité qui se produisent chez
les femmes apres une mastectomie et analyser I’impact de ces changements sur leur qualité de
vie » (Roclawska, 2015), les mots clés recueillis seront « changement de personnalité » et

« qualité de vie ».
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Ces mots clefs sont ensuite répertoriés au sein de différentes thématiques psychologiques qui
leur sont attribuées. Ainsi, les mots clefs : «image du corps»; «corps»; «attraction
physique » et « résultats cosmétiques » sont ceux retenus comme appartenant a la variable

psychologique « image du corps ».

Pour les répertorier, deux psychologues cliniciens ont usé de leurs expertises. Dans un premier
temps, ils ont classé les mots clefs sans se concerter, puis ils ont mis en commun leurs travaux
respectifs. Lorsque les deux chercheurs n’étaient pas d’accord sur le choix d’une thématique,

le mot était supprimé des analyses.

Au total, sept variables psychologiques seront décrites dans les résultats. Une huitiéme
catégorie a été identifiée pour les mots clefs jugés par nos experts comme étant inclassables tel
que ; enquéte sociodémographique ; émotions ; impacts psychologiques ou effets secondaires
ou sans rapport avec la féminité (mort,; disparités raciales). Tous les mots clefs appartenant a
la huitieme catégorie ont été retirés de 1’analyse. La liste exhaustive inventoriée par catégories

se trouve en annexe 2.

III) Résultats

1. Description caractéristique des articles

Au total, 46 articles sont inclus dans cette revue de la littérature, dont 15 articles issus de
PubMed, 23 de Science Direct, un de PsychInfo et 5 de Web of Science. Toutes les études font
référence a une méthodologie quantitative. Le tableau 1 présente les caractéristiques des
46 études ; toutes les parutions y ont été ordonnées alphabétiquement. Plusieurs particularités

des recherches ont été sélectionnées telles que : le nom des auteurs ; I’année de publication ; le

135 /345



PREMIERE ETUDE - III) Résultats

lieu d’origine de la publication ; la méthode de 1’étude et les spécificités de la population au

moment de I’étude.

Tableau 1. Présentation des articles et de leurs caractéristiques inclus dans la revue de la littérature

Auteurs Année de Type d’étude Population
Traitements
publication
Adachi 2007 Transversale Post-Traitement Chirurgie
Aerts 2014 Longitudinale et Post-Traitement Chirurgie
Comparative
Ai 2017 Longitudinale Traitement Chirurgie et
chimiothérapie
Al-Ghazal 2000 Comparative Traitement Chirurgie
Avci 2009 Descriptive Post-Traitement Mastectomie
Baglama 2015 Transversale Post-Traitement Tous
Bakht 2010 Comparative Post-Traitement Chirurgie
Bani 2008 Transversale Post-Traitement Tous
Begovic-Juhant 2012 Transversale Rémission Chirurgie
Berhili 2018 Transversale Post-Traitement Chirurgie
Boquiren 2013 Transversale Rémission Mastectomie
Casaubon 2020 Transversale et Comparative Post-traitement Chirurgie
Dunn 1998 Transversale Post-Traitement Mastectomie
Enache 2012 Transversale Post-Traitement Non précisé
Erci 2006 Descriptive Post-Traitement Chirurgie
Fallbjork 2012 Longitudinale Post Traitement Chirurgie
Graells-Sans 2018 Transversale Traitement Chirurgie
Hadi 2009 Transversale Stade | ; Il et Il Chirurgie
Huang 2010 Transversale Rémission Non précisé
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Jablonski
Jablonski
Kashani
katie Lee
Kim
kirkcaldy
Kowalczyk
Lasry

Lee

Li

Mahmood

Margolis

Munshi

Oberguggenberger

Offodile
Park
Piro

Rajabi
Sackey
Skrzpulec
Spencer
Tastan
Taylor

Teh

2018

2018

2014

2015

2015

1987

2018

1987

2013

2016

2011

1990

2010

2017

2015

2015

2001

2012

2010

2007

1999

2012

1995

2014

Transversale
Transversale
Transversale
Transversale
Transversale
Exploratoire
Transversale
Comparative

Longitudinale

Transversale

Comparative

Comparative

Prospective et Comparative

Comparative
Transversale
Prospective
Transversale
Transversale
Comparative
Comparative
Comparative
Transversale
Longitudinale

Transversale

Post-Traitement
Post-Traitement
Traitement
Stade précoce
Post-Traitement
Stade avancé
Traitement
Traitement

Rémission

Post-Traitement

Post-Traitement

Post-Traitement

Post-Traitement
Post-Traitement
Post-Traitement
Post-Traitement
Stade l et I
Post-Traitement
Traitement
Post-Traitement
Stade précoce
Post-Traitement
Traitement
Stade précoce et Post-

Traitement

Chirurgie
Chirurgie
Chimiothérapie
Chirurgie
Chirurgie
Tous
Chirurgie
Chirurgie
Chirurgie et
radiothérapie
Chirurgie et
radiothérapie
Tous
Chirurgie et
radiothérapie
Tous
Mastectomie
Chirurgie
Tous
Tous
Chirurgie
Chirurgie
Tous
Chirurgie
Tumorectomie
Chirurgie

Tous
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Tinari 2015 Transversale Traitement Hormonothérapie
Yuce Sari 2019 Longitudinale et Traitement Radiothérapie
Comparative

Zdonczyk 2015 Transversale Post-Traitement Chirurgie

Parmi les 46 articles recensés, 12 ont été publiés entre 1987 et 2008 et 34 aprés 2007. Les
recherches ont été menées en Asie (n = 17), en Europe (n = 16), en Amérique du Nord (n=11),
en Australie (n = 1) et en Afrique (n = 1). La majorité sont des recherches transversales (n =
25), comparative (n = 11) ou longitudinale (n = 6). Les autres sont des études exploratoire (n =

1), prospective (n = 1) ou descriptive (n = 2).

D’apres le tableau 1, la majorité des études mesurant la féminité chez les femmes atteintes de
cancer du sein évaluent la conséquence de la chirurgie, sans préciser laquelle (n = 23).
Concernant I’impact des autres traitements, une minorité d’étude a été faite sur la mastectomie
(n = 4), la tumorectomie (n = 1), la radiothérapie (n = 1) et ’hormonothérapie (n = 1). Les
¢tudes restantes évaluent soit un ou plusieurs traitements différents (n=14), ou ne mentionne

pas le traitement cible (n = 2).

2. Analyses des objectifs des études

Au total, 78 mots clefs différents ont été repérés 111 fois dans les objectifs des études recensés.
Les 78 mots sont présentés en annexe 2 et sont répertoriés dans sept thématiques
psychologiques, présentées dans la figure 8. Une huitiéme catégorie a été identifiée pour les
mots clefs jugés par nos experts comme étant inclassables (ex. ; enquéte sociodémographique ;
émotions ; impacts psychologiques ou effets secondaires) ou sans rapport avec la féminité (ex. ;

mort ; disparités raciales).
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32
18
10
7 7
1 3
Qualité de vie Image du Corps Sexualité Identité Relations Besoin Prise de décision
sociales d'information

Figure 8 Variables psychologiques recensées dans les objectifs des études

La figure 8 présente les dimensions psychologiques dans lesquels les objectifs des études ont
été répertoriés sous forme de mots clefs. Nous retrouvons ainsi la qualité de vie (n =32), I’'image
du corps (n = 18), la sexualité (n = 10), I’identité (n = 7), les relations sociales (n = 7), la prise

de décision (n = 3) et le besoin d’information (n = 1).

Nous pouvons constater que la qualité de vie, I’image du corps et la sexualité sont les
dimensions les plus évaluées lorsque les auteurs évoquent la féminité. S’en suivent de pres

I’identité et les relations sociales, aussi présentes dans les résultats.

La thématique «besoin d’information » n’a pas été prise en compte dans I’analyse des
résultats, car le nombre de fois ou ce mot clef a été cité (n = 1) a été jugé insuffisant pour
pouvoir valider cette variable comme étant nécessaire pour évaluer la féminité chez les femmes
atteintes d’un cancer du sein. Le théme se rapportant a la « prise de décision» (n = 3) a

¢galement été retiré des résultats, étant une thématique jugée sans réel rapport avec la féminité.
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Pour conclure, la figure 8 indique que la qualité de vie, I’image du corps, la sexualité, I’identité

et les relations sociales sont des variables psychologiques fréquemment évaluées lorsque les

chercheurs souhaitent mesurer la féminité des femmes atteintes de cancer du sein.

3. Analyses des échelles

Au total, 90 mesures d’évaluation ont été recensées dans ces 46 articles. Au regard du nombre

important d’échelles de mesure, seules celles ayant été utilisées au moins dans deux études

différentes ont été traitées dans les résultats, revenant au nombre de 8 instruments de mesure.

Les échelles et questionnaires ont été répertoriés dans la figure 9.

10
9
7 7
5
4
2 2 2
Items HAD-s BIS QLQ- QLQ-C30 Items CES-d FACT-b SF-36
crées BR23 repris

Figure 9 Echelles et questionnaires des études
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La figure ci-dessus présente les huit questionnaires identifiés et le nombre de fois ou ils
apparaissent dans les articles. Trois échelles sont particulierement utilisées par les chercheurs

comme en atteste la figure 9.

L’Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) a été utilisé dans neuf articles différents ;
il permet de mesurer 1’anxiété et la dépression. La Body Image Scale (BIS) et I’European
Organisation for Research and Treatment of Cancer QLQ-Br23 (EORTC QLQ-Br23) ont été
recensés dans sept articles différents. Ces échelles visent respectivement a évaluer 1’image du

corps et la qualité de vie des patient(e)s atteints spécifiquement de cancer du sein.

Cette figure montre également la QLQ-C30 évaluant la qualité de vie des patient(e)s atteints de
cancer. Cette échelle a été recensée dans cinq articles différents. L’Epidemiologic Studies
Depression Scale (CES-D) est une échelle appréciant la dépression et la Functional Assessment
of Cancer Therapy - Breast Cancer (FACT-B) mesure la qualité de vie des patient(e)s atteints
spécifiquement de cancer du sein. Enfin, la Short Form-36 (SF-36) estime la qualité de vie et
la Dysfunctional Attitude Scale (DAS) mesure I’estime de soi. Ces échelles ont été

respectivement recensées dans deux articles.

Au-dela des huit échelles précédemment décrites, nous remarquons que dans la figure 9 deux
autres alternatives méthodologiques sont choisies par certains chercheurs. Il s’agit de questions
isolées qui ont été soit spécialement créées dans le cadre de I’étude (n = 10), soit prélevées
depuis un ou des questionnaire(s) déja validé(s) (n = 4). N’ayant pas pu relever les intitulés des
items prélevés ou créés, nous avons €té contraints de ne pas poursuivre notre analyse concernant
ces deux catégories. En effet, 'impossibilité de savoir quelles variables psychologiques ont été

¢valuées au sein de cette méthodologie ne nous permet pas de répondre a nos objectifs.

Pour conclure, cette revue de littérature recense principalement PHADS, la BIS et la QLQ-

Br23 comme les trois questionnaires les plus fréquemment utilisés par les chercheurs qui
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¢valuent la féminité des femmes atteintes d’un cancer du sein. Secondairement, sont présentes
les mesures de : la qualité de vie chez des patients(es) atteint(es) de cancer ; 1’estime de soi et
la dépression. Dans un second temps et dans le but de clarifier, nous avons répertorié les huit
échelles et questionnaires sous les variables qu’elles sont tenues de mesurer. Les résultats sont

présentés dans la figure 10.

16

11

2

Qualité de vie Anxiété/Dépression Image du corps Estime de soi

Figure 10 Variables psychologiques mesurées par les questionnaires

Comme vu précédemment dans les résultats, la qualité de vie (n = 16) est de nouveau la
variable la plus évaluée quand on parle de féminité des femmes atteintes d’un cancer du sein.
L’anxiété et la dépression (n=11), I’'image du corps (n=7) et I’estime de soi (n =2) viennent
peu apres la qualité de vie. Les échelles évaluant I’anxiété et la dépression ne seront pas prises
en compte dans I’analyse de nos résultats, car elles évaluent davantage I’impact émotionnel que
le vécu de la féminité en lui-méme. Enfin, nous noterons qu’aucune échelle mesurant la
sexualité n’a été illustrée ici malgré qu’elle soit présente dans les objectifs des études. Nous

tacherons d’en déterminer les causes dans la partie discussion.
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IV) Discussion

Cette étude est a notre connaissance la premicre a synthétiser la littérature publiée sur la
féminité des femmes atteintes d’un cancer du sein. Elle fournit une liste exhaustive de

recherches quantitatives (n = 46).

Le but principal était de souligner les dimensions psychologiques les plus évaluées lorsqu’on
souhaite mesurer le vécu de la féminité en psychologie de la santé. Pour cela, un recensement

des objectifs et des instruments de mesure de chaque étude a été effectué.

Cette revue systématique met en évidence des chercheurs ayant majoritairement mesuré la
qualité de vie et I’image du corps pour évaluer le vécu de la féminité chez les femmes atteintes
d’un cancer du sein. Toutefois, on remarque que dans les objectifs des ¢tudes, la sexualité,
I’identité et les relations sociales sont aussi des variables psychologiques évaluées et donc
potentiellement associées a la féminité. Les résultats du recensement des instruments de mesure
font sens avec ceux des objectifs puisque la qualit¢ de vie et I'image du corps sont aussi

présentes. Enfin, a ceux-ci s’ajoute ¢galement 1’estime de soi.

Comme I’ensemble de nos résultats le soulignent, la qualité de vie et ’image du corps sont des
variables psychologiques pertinentes a évaluer lorsqu’on souhaite mesurer le vécu de la

féminité chez les patientes atteintes d’un cancer du sein.

Les effets des traitements anti cancéreux sur la qualité de vie n’est plus a démontrer. En effet,
évalués pour la premiere fois chez les femmes atteintes d’un cancer du sein en 1974 (Moore et
al., 1974), ils ont depuis, jamais cessés d’étre mesurés chez les malades chroniques (Nino, 2019 ;
Nicolas et al., 2021 ; Lofandjola et al., 2017). L’évaluation de la qualité de vie est donc ainsi

largement reconnue et normalisée dans le monde entier, pouvant expliquer la raison de sa
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présence dans nos résultats alors que nous évoquons le vécu de la féminité. Mais la qualité de
la vie n’est pas la seule variable dans la revue systématique. On recense également 1’image du
corps a la fois dans les objectifs de plusieurs études (n = 18) et parmi les outils d’évaluations (n
= 7). Ces résultats rejoignent de nombreuses ¢tudes ayant déja fait le lien entre la féminité et
I’image du corps (Grossmas et al., 2018 ; Jablonski et al., 2018 ; Begovic-Juhant et al., 2012 ;
Papadopulos et al., 2017 ; Adams et al., 2018 ; Hart et al., 2016 ; Jelovsek et al., 2006).
Toutefois, pour aborder I’image du corps au sein de la féminité d’une femme, il est nécessaire
de prendre en compte 1’histoire personnelle de la personne ainsi que le poids de sa culture
(McKenney & Bigler, 2016). En effet, il a ét¢ démontré que les femmes qui adoptent des
attitudes et des roles sexuels plus traditionnels ont tendance a intérioriser les normes de beautés
culturelles et a investir davantage leur apparence physique. Autrement dit, plus les femmes
accordent de I’importance aux normes de beautés de leurs cultures, plus elles investiront leur
propre apparence physique et plus I’image du corps sera un poids conséquent dans leur vécu de
la féminité. A I’inverse, moins les femmes intériorisent les normes de beautés de leurs cultures

et moins 1I’image du corps aura de I’importance dans leur vécu de la féminité.

Comme vu précédemment dans nos résultats, la sexualité est une variable qui a été fréquemment
citée dans les objectifs des ¢tudes (n = 10), mais n’apparait pas dans les instruments de mesure
recensés. Deux hypothéses peuvent expliquer cette conclusion. La premiere se trouve au ceeur
de I’analyse de nos résultats. En sélectionnant uniquement les questionnaires ayant été recensés
dans au moins deux études différentes, plusieurs outils d’évaluations sur la sexualité ont été
retirés de 1’analyse, car ils ne remplissaient pas le critére d’inclusion expliqué ci-dessus. La
deuxiéme hypothése provient des instruments de mesure. En effet, certains questionnaires
¢valuent plusieurs variables sous une forme de sous-échelle ou de subtests. Par exemple,
I’échelle EORTC QLQ-c30 mesure la qualité de vie et contient des questions sur la sexualité.

Certains auteurs auraient donc pu utiliser cette échelle ou une équivalente pour évaluer a la fois
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la sexualité et une autre variable. Si cette hypothése se vérifie, il est nécessaire de préciser que
la sexualité est une dimension psychologique a part entiére et ne doit pas étre regroupée sous
un autre concept (Sheppard, 2008). D’autres ¢tudes iraient dans ce sens puisqu’au cours de ces
derniéres années, la sexualité est une variable psychologique de plus en plus évaluée en
psychologie de la santé, en particulier dans les maladies chroniques telles que le cancer du sein
(Prather et al., 2016 ; Pluchino et al., 2016 ; Schmitt et al., 2021 ; Lafrenaye-Dugas & Courtois,
2019). Enfin, selon M & J Cournut (1993), I’évaluation de la féminité dans sa globalité devrait

inclure la sexualité.

Lors de I’interprétation des résultats, deux autres variables psychologiques, en plus de celles

discutées ci-dessous ont émergé des résultats. La premiére est 1’identité (n = 7).

L’identité¢ féminine est une construction sociale des positions binaires du sexe (masculinité et
féminité) qui influence les hommes et les femmes dans leurs maniéres de se comporter au sein
de la sociét¢ (Vouillot, 2002). Sur la base de ces constats, I’identité est une variable
psychologique qui serait nécessaire lorsqu’on parle de la féminit¢ des femmes atteintes de
cancer du sein. Les relations sociales est la derniere dimension psychologique recensée dans les
objectifs des ¢études. Nous soulignerons qu’aucun des questionnaires ou des échelles ne
mesurent I’identité et les relations sociales dans les études sélectionnées pour la revue de la

littérature.

Les variables anxiété et dépression (n = 11) et estime de soi (n = 2) recensées dans les outils
d’évaluations ne sont pas relevées dans les objectifs des études. Ces dimensions ne seront donc
pas prises en compte dans 1’évaluation de la féminité. En effet, ces thématiques ont été jugées

sans réel rapport avec la féminité. Nous supposons qu’elles ont été utilisées en complément de
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I’évaluation de la qualité de vie. En effet, les échelles mesurant 1’anxiété/dépression et I’estime

de soi sont trés souvent proposées dans les mémes études évaluant la qualité de vie.

Enfin, les instruments de mesure ont été analysés dans les résultats. Pour rappel, des 90 échelles
utilisées, seules huit échelles ont été recensées dans au moins deux articles différents et ont
donc pu étre analysées. Autrement dit, 82 échelles et questionnaires ont été utilisés seulement

dans une seule étude.

Pour une méme variable, il existe un nombre important de questionnaires ou d’échelles validés.
Si bien, que les chercheurs n’utilisent pas nécessairement le méme outil pour évaluer une
variable identique. Ce résultat remet en question la pertinence et 1’intérét d’avoir autant
d’échelles mesurant les mémes variables psychologiques. En effet, nous pouvons nous
questionner sur la fidélité des résultats d’une étude a une autre. Lorsque les chercheurs mesurent
une dimension psychologique similaire, mais utilisent un ou des questionnaires différents, peut-
on vraiment assimiler les résultats ? Aussi, ont été recensées des questions créées spécialement
pour I’étude et des questions reprises d’un questionnaire déja valide. Ces techniques sont a
considérer avec précautions, car les aspects métrologiques de cet ensemble de questions
(fiabilité, validité et sensibilité¢ au changement) ne sont généralement pas mis a I’épreuve avec

des statistiques, ne permettant pas de les valider scientifiquement.

Nos résultats mettent en évidence trois échelles majoritairement utilisées par les chercheurs :
L’Hospital Anxiety and Depression Scale (anxiété et dépression), la Body Image Scale (image
du corps) et la QLQ-Br23 (qualité¢ de vie). Ces trois échelles sont largement utilisées en
psychologie de la santé. Leurs validités respectives n’est plus contestée et leur fréquence de
parution dans les revues scientifiques coincide avec celle que 1’on retrouve dans les résultats de
cette revue de la littérature. Comme souligné précédemment, les échelles sur la qualité de vie
et sur ’anxiété et la dépression ne sont pas prises en compte dans I’évaluation de la féminité.

Pour rappel, ce sont des thématiques estimées sans réel rapport avec la féminité et il en est de
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méme avec I’estime de soi. Seule la BIS mesurant I’image du corps est une échelle qu’on reléve
comme pertinente pour 1’évaluation de la féminité. Pour rappel, aucune échelle sur la sexualité
n’a été relevée dans cette étude, a contrario de I’avoir recensé dans les objectifs des études.
Cependant, nous n’écartons pas la possibilit¢é d’une réelle pertinence de la prendre en

considération lors de 1’évaluation du vécu de féminité.

Pour conclure, I’image du corps serait de maniere unanime la variable psychologique a prendre
en compte lorsqu’on souhaite évaluer la féminit¢ des femmes atteintes de cancer du sein.
Toutefois, la prise en compte de la sexualité, de 1’identité et des relations sociales semble tout

aussi pertinente.

Limites de la revue de la littérature
Il convient de dire que cette ¢tude, comme tout type d’étude, comporte plusieurs limites. Nos

résultats sont donc a prendre avec précaution et nos interprétations ne doivent pas se faire sans

prendre en considération ces limites.

Dans un premier temps, les revues de la littérature sont limitées par les mots clefs et par les
revues de publications. Dans le cas de cette étude, le choix des termes « cancer du sein »
« traitement » et « féminité » ainsi que le choix restreint des revues de publications n’excluent
pas la possibilité que de nombreux articles aient été omis lors du recensement. Cependant, le
nombre de doublons relevés en méthodologie limiterait cette possibilité. Ensuite, en répertoriant
uniquement les articles en anglais, méme si cette langue est largement utilisée en science, nous
avons pris le risque d’exclure un nombre conséquent d’articles publiés dans d’autres langues.

Enfin, en analysant les articles dans le monde entier, on a supposé que la féminité se mesure a
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I’identique d’un pays a 1’autre, ce qui serait peu probable puisque d’une culture a une autre elle

n’est pas discutée et surtout pas pergue de la méme maniere (Decrosse, 1978).

De manicre générale, les résultats d’une revue de la littérature reposent sur la qualité des essais
réalisés (Cucherat, 1997). Leur sélection et leur exhaustivité sont donc les atouts majeurs de
cette technique. Toutefois, le mélange de populations d’origines diverses peut s’avérer non
pertinent et produire des résultats sur des populations « moyennes » dénuées de signification.
Plusieurs travaux empiriques confirment les limites de cet outil (Benabbou et al., 2004 ;
Altintas, 2009). En effet, plusieurs auteurs ont compar¢ les résultats d’une revue de la littérature
a de grands essais réalisés sur le méme sujet (Sterne, 2001 ; Mathews et al., 2000). Les
conclusions invitent a une certaine prudence puisqu’une revue de la littérature sur trois était en

désaccord avec le résultat de I’essai de grande taille.

Toutefois, cette méthodologie apporte quelques bénéfices a la recherche. En effet, cette étude
révele I’ampleur des efforts déployés dans ce domaine et montre les réalisations scientifiques
qui ont commencé il y a plus de 30 ans. Si la féminité est aujourd’hui devenue une partie
importante des soins et de la prise en charge pluridisciplinaire des patientes atteintes d’un cancer
du sein, c’est en partie grace aux études scientifiques ayant vu le jour. La revue de la littérature
a permis de les mettre en avant et les répertorier. En outre, les résultats de cette étude pourraient
aider d’autres chercheurs a formuler de nouvelles questions ou a mener des études davantage

ciblées sur le sujet.
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V)  Conclusion

Nos résultats témoignent que I’image du corps est la dimension psychologique la plus
mentionnée lorsque les auteurs s’intéressent aux le vécu de la féminité. D’autres variables, telles
que la sexualité, les relations sociales et 1’identité sont également prises en considérations dans
les études sur la féminité. Afin d’étayer les résultats de cette étude, une recherche qualitative

pourrait étre effectuée permettant d’interroger les femmes sur leur propre féminité.

Enfin, on reléve aussi que I’anxiété, la dépression et I’estime de soi sont des variables

psychologiques fréquemment utilisées par les chercheurs évaluant la qualité de vie.

Les résultats de la revue de la littérature indiquent qu’a I’avenir, 1’évaluation de I’image du
corps, la sexualité, I’identité et les relations sociales serait pertinente pour les chercheurs
souhaitant évaluer le vécu de la féminité chez les femmes atteintes d’un cancer du sein. Cette
¢tude souligne que la féminité bien qu’elle soit trés souvent abordée, n’est pas nécessairement
un concept dont les facteurs constitutifs font consensus. Elle est donc évaluée différemment en
fonction des chercheurs qui ’abordent. Les résultats de cette revue de la littérature viennent
mettre en évidence I’importance de créer un outil unique visant a évaluer spécifiquement le

vécu de la féminité des femmes.

Au regard des résultats de cette revue de la littérature, la seconde étude de cette thése servira a

la création et a la validation d’une échelle sur le vécu de la féminité.
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s’évalue-t-elle en psychologie de la santé ? Création et

validation de deux questionnaires

Dans ce chapitre, nous allons décrire en profondeur les méthodes d’¢laboration et de validation
d’un instrument de mesure. Les critéres d’échantillonnage, la procédure de distribution et la
collecte de données y seront présentés de maniere exhaustive. Cette étude comporte deux parties
correspondant aux deux étapes de création et de validation du questionnaire. Dans la deuxiéme
partie, nous validerons en parallele un deuxiéme questionnaire traitant de la féminité

traditionnelle qui sera utilisée dans la derniere étude.

)  Objectifs de la recherche

Les résultats de notre premiere étude ont permis de mettre en lumiere une forme du vécu de la
féminité qui serait envisageable d’évaluer en psychologie de la santé par I’intermédiaire de
quatre variables médiatrices a savoir, ’image du corps, la sexualité, I’identité et les relations

sociales

Au regard des ¢éléments de la revue de littérature, la création d’un outil mesurant la féminité
chez les femmes tout venant pourrait se relever tres pertinent en recherche en science humaine.
En effet, bien qu’elle soit de plus en plus évaluée, aucune échelle a ce jour ne la mesure. Les

chercheurs doivent donc utiliser plusieurs questionnaires rallongeant a la fois le temps de
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passation et I’analyse des données. La revue de littérature met en évidence I'utilisation d’un
trés large panel de questionnaires pour 1’évaluation d’une méme variable psychologique. Le but
n'est pas d’ajouter une échelle supplémentaire, mais de proposer un outil alternatif venant
regrouper 1’évaluation de plusieurs variables psychologiques afin de mesurer le vécu de la
féminité. Un des objectifs de cette échelle est de proposer un questionnaire unique permettant

aux chercheurs de I'utiliser lorsque la thématique de la féminité est abordée en psychologie.

Le deuxieme objectif est de valider un questionnaire en frangais sur la féminité traditionnelle
(TF) des femmes frangaises. Celui-ci mesure la représentation de la féminité que se font les
femmes a partir de leurs constructions sociales confectionnées depuis I’enfance. Cette échelle
servira a parachever le questionnaire sur le vécu de la féminité que nous aurons construit et tous

deux seront utilisés dans I’étude 3.

La phase de validation des deux échelles a été effectuée en plusieurs étapes. Dans un premier
temps, des analyses factorielles exploratoires (AFE) ont été réalisés dans le but de valider et de
tester la fiabilité¢ de notre échelle sur le vécu de la féminité. Dans un deuxieme temps, nous
avons effectué des analyses factorielles confirmatoires (AFC) afin de tester 1’ajustement des
deux échelles aux données collectées. Enfin, des tests permettant de vérifier la validité

convergente, divergente et prédictive ont ensuite été réalisés.
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Partie 1. Création du questionnaire sur le vécu de la féminité

Pour la création de cet outil, nous nous appuierons sur ce que préconisent Bailey et Pearson
(1983), Moore et Benbasat (1991) et Churchill (1984) sur le développement des instruments

(Wang et al., 2018). Le questionnaire a été validé aupres des femmes frangaises.

) Méthode

1. Procédure

Selon les préconisations de Churchill (1979), de Vellis (2003) et deRoussel (2005), nous avons
clarifié la nature du concept ainsi que son contenu. Le choix de nos dimensions psychologiques
composant notre instrument de mesure a été réfléchi en fonction des résultats obtenus dans la
revue systématique effectuée dans 1’étude 1 et a la fois par notre orientation théorique. A cet
effet, nous nous sommes basés sur les études antérieures identifiées dans la revue systématique
et les fondements théoriques en psychologie, pour décrire les principales dimensions

psychologiques qui sont susceptibles de mesurer le vécu de la féminité.

La premiere étape consiste a rédiger les items de chaque dimension pour évaluer la validité de

contenu.

2. Développement des items

Afin de développer un ensemble d’items, le chercheur définit le construit et identifie les

différentes dimensions qui seront mesurées en se basant sur la revue de littérature (Carmines &
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Zeller, 1979 ; Hinkin, 1998 ; Willits et al., 2016). Dans le cadre de cette étude, les différentes
variables psychologiques composant les dimensions de I’échelle ont été définies et identifiées
dans les chapitres précédents. Ainsi quatre dimensions ont été sélectionnées pour construire
notre instrument : « image du corps » ; « sexualité » ; « identité » ; « relations sociales ». Apres
avoir échangé avec des psychologues chercheurs, une cinquiéme dimension a été ajoutée dans
ce questionnaire s’appuyant sur des courants théoriques en relation avec la féminité. Cette

derniére dimension est « acceptation de soi ».

Pour construire cette échelle, nous nous sommes inspirés de questionnaires préalablement
validés par des recherches antérieures. Nous avons ensuite sélectionné les items qui nous
paraissaient pertinents au regard de notre création d’échelle puis nous avons procédé a la
modification ou a I’ajustement de ces items pour nous assurer que leurs énoncés s’appliquent a
notre population cible. Enfin, lors de la rédaction de I’échelle, les recommandations de DeVellis
(2003) et de Pinsonneault & Kraemer (1993) au sujet de la formulation négative et positive des
items et de la longueur et de la rédaction des €léments ont été prises en considération. Selon des
regles précises de rédaction, nous €vitons d’insérer des indices qui rendraient acceptables ou
inacceptables les items comme en employant les adverbes « toujours » ou « jamais ». De plus,
il est indispensable que les items ne comportent qu’une seule idée pour éviter que le répondant
n’adhére a une partie de I’item tout en rejetant 1’autre. Le niveau de langage et le vocabulaire
utilisés doivent €tre adaptés a la population cible et il convient d’éviter les questions négatives,
et les doubles négations pour faciliter la compréhension. Enfin, des items peuvent aborder le
méme théme, mais avec une formulation différente. En effet, « reformuler les mémes idées avec
suffisamment de différences permet de constater la permanence d’une idée chez le répondant
par la répétition des mémes réponses malgré des formulations différentes » (DeVellis, 2003

cité par Beaurivage, 2015).
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L’échelle sur le vécu de la féminité (EVF) étant présentée en frangais, toutes les échelles
retenues dans le cadre de ce questionnaire sont issues d’études essentiellement francophones

pour éviter le biais de traduction.

Dans un deuxieme temps, la création et les arrangements des items ont été effectués avec trois
chercheurs-psychologues, dont deux spécialisés en psychologie de la santé et un en
psychopathologie. Les trois chercheurs, dont le centre d’intérét est la femme et la féminité, se

sont regroupés afin d’accomplir une premiere ébauche du questionnaire.

3. Présentation des échelles influentes

Pour construire notre échelle nous nous sommes donc inspirés de certains items venant de

plusieurs échelles.

Pour évaluer I’image du corps, nous nous sommes appuyés sur la Body Image Scale (BIS) de
Hopwood et al. (2001) puis traduite en frangais par Brédart et al. (2007). Cette échelle mesure
I’image du corps, concept proposé par Paul Schidler (1968). Elle contient 10 items portant sur
le vécu affectif et comportemental par des patients sur leur image du corps. Le questionnaire
touche a la perception de 1’apparence physique, de I’intégrité corporelle et au sentiment de

séduction. Les réponses sont cotées sur une échelle de Likert en quatre points.

La sexualité est mesurée a partir de la Brief Index of Sexual Functioning for Women (BISF-
w) de Rosen et al. (1994). Dans sa version originale, ce questionnaire est destiné a évaluer les
troubles de la fonction sexuelle chez les femmes. Il a été validé en francais par Baudelot-
Berrogain et al. (2006). Cet auto questionnaire est composé de 22 items regroupés en sept

domaines explorant I’ensemble de la sexualité¢ féminine : le désir, I’excitation, la fréquence de
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I’activité, la réceptivité, le plaisir/I’orgasme, la satisfaction relationnelle et les problémes
affectant la sexualité. Les réponses sont cotées différemment d’un item a un autre, mais c’est

systématiquement une échelle de Likert allant de quatre a sept points.

La dimension « relations sociales », les items ont été inspirés de 1’échelle de 1’Evaluation de
I’Ajustement Dyadique (DAS), revisité par Taylor et al. (2006). Cette version est composée
de 32 items relatifs a des thématiques et des événements de la relation de couple. Cette échelle
est la plus utilisée en psychologie de la santé lorsqu’on souhaite évaluer I’ajustement marital.

Les réponses sont cotées sur une échelle de Likert en six points.

Les items concernant 1’identité ont été repris de I’échelle de I’estime de soi de Rosenberg
(1965). Elle a été traduite en francais en 1990 par Vallieres et al. Cette échelle comporte
10 items dont six sont sous une forme positive et quatre sous une forme négative. Les réponses

sont cotées sur une échelle de Likert en quatre points.

Enfin, 7 items sur I’acceptation de soi ont été congus spécialement pour I’échelle : « Vous
auriez aimé étre plus féminine » ; « Faire des taches socialement reconnues comme étant des
taches féminines ne vous a pas dérangé (ex. ftdches ménageres)» ; « Faire des taches
socialement reconnues comme étant des tdches masculines ne vous a pas dérangé (ex. réparer
quelque chose) » ; « Vous avez ressenti le besoin de paraitre plus féminine que vous ne 1’étes
déja » ; Il vous est arrivé de penser que vous n’étiez pas a la hauteur en tant que femme » ;

« Vous n’avez pas aim¢ la femme que vous étes » ; « Vous avez été géné d’étre une femme ».

4. Le choix de type de question

Selon Fenneteau (2002), il existe trois types de questions lorsqu’on crée un questionnaire. Elles

peuvent étre soient ouvertes, fermées ou mixtes. Pour les questions ouvertes, les réponses sont
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libres, permettant de recueillir des informations riches en contenus. Mais 1’inconvénient majeur
se situe dans 1’exploitation des données. En laissant le participant, le choix de répondre ce qu’il
veut, les réponses obtenues peuvent étre floues et trés difficile a exploiter dans les analyses des

résultats.

Les questions fermées ont plusieurs avantages. En effet, la collecte des réponses est simple et
fiable et la codification des informations des questions fermées est immédiate et aisée a mettre
en place. Aussi, les échelles d’opinion représentent un format particulier de questions fermées :
elles renseignent le degré d’adhésion a une proposition. Les sujets doivent se positionner sur
une échelle «accord-désaccord» pour chaque item présenté. Toutefois, les limites
inévitablement réductrices dans les réponses des participants sont I’inconvénient majeur de ce
choix méthodologique puisque la personne interrogée raisonne en utilisant la grille d’analyse
proposée. Enfin, les questions mixtes ne fournissent pas de données homogenes, car elles

conduisent a collecter deux types de réponses (ouvertes et fermées).

Notre choix s’est arrété sur les questions fermées. En effet, la standardisation des réponses
fournies par les questions fermées constitue un atout décisif, car elle permet d’utiliser
pleinement les ressources de 1’analyse statistique et d’interroger un grand nombre d’individus

(Fenneteau, 2002).

5. Le choix de I’échelle

Le dispositif de réponse sera une échelle de Likert a 7 points. Ceci permet au répondant
d’indiquer son opinion sur une échelle en sept points allant de « tout a fait en désaccord » ;

« Pas d’accord » ; « Plutot pas d’accord » ; « Indifférent » ; « Plutot d’accord » ; « D’accord »

157 /345



DEUXIEME ETUDE - Partie 1 - I) Méthode

a « Tout a fait en accord ». Généralement, ce type d’échelle d’intervalle est souvent utilisé, car

elle offre une grande richesse de I’analyse (Evrard et al., 2003).

Cette décision s’appuie sur I’analyse d’Evrad et al. (2003) qui a montré que 1’alpha de Cronbach
calculé avec une échelle a sept points est plus élevé qu’avec une échelle en cinq points. C’est
¢galement une échelle de compréhension aisée et peu sensible au mode de collecte des données
(Vernette, 1991 ; Doucet, 2010). Le choix d’une échelle de Likert & point impair permet aux
chercheurs d’avoir une catégorie « indifférent » donnant la possibilité aux participantes de ne
pas se prononcer si elles n’ont pas d’avis sur la question. Ce choix rejoint celui de Miller (1956)
et Cox (1980) qui préconisent de construire des échelles a 7 points. Churchill & Peter (1984)
quant a eux indiquent que plus il y a de rangs, plus la solidité¢ du questionnaire est importante.
Toutefois, Miller (1956) précise qu’une échelle Likert a 7 points serait le seuil maximal, car au-
dela, la mémorisation a court terme devenait difficile. En effet, un individu ne pourrait pas gérer

plus de sept informations en méme temps.

6. L’étape de construction

La premiére version du questionnaire est composée de 60 items (Annexe 3), sur un dispositif
de type likert en allant de 1 « pas du tout d’accord » a 7 « tout a fait d’accord », renvoyant a
cinq dimensions théoriques reliées a la féminité. Ces dimensions sont « I’image du corps »
compos¢ de 14 items (p. ex. « Votre reflet dans le miroir vous a géné. ») ; « ’acceptation de
soi » composée de 7 items (p. ex. « Il vous est arrivé de penser que vous n’étiez pas a la hauteur
en tant que femme. ») ; « I’identité » composée de 9 items (p. ex. « Vous avez pensé ou agi en
accord avec qui vous étes ») ; « la sexualité » composée de 14 items (p. ex. « Vous évalueriez

vos relations sexuelles comme globalement satisfaisantes ») et «les relations sociales »
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composées de 16 items (p. ex. « Vous vous étes sentie a l’aise en présence de vos proches ».).

Tous les items font explicitement référence a la féminité.

La consigne de I’EVF précise que « L objectif de cette étude est de connaitre le ressenti sur
votre feminite. Pour cela, vous allez devoir répondre au questionnaire ci-dessous. Nous vous
précisons qu’il n’existe pas de bonne ou de mauvaise réponse et nous vous prions d’y répondre
le plus spontanément et sincérement possible. Les réponses que vous allez donner seront
traitées de maniere strictement confidentielle et anonyme ». Le rappel du mot « féminité » dans
les consignes ainsi que dans certains items permet de s’assurer que ce qui est mesuré par
I’échelle se rapporte bien a la féminité et non a d’autres variables, comme, par exemple, la

sexualité ou la qualité de vie.

1) Analyse des données

Dans cette partie, nous présenterons nos choix statistiques et les différents traitements des

données que 1’on a mis en place afin de valider I’échelle sur I’EVF.

1. Validité de contenu

Lorsque I’on souhaite créer un instrument de mesure, il est important et fortement recommandé
de mener dans un premier temps une validité de contenu (Straub et al., 2004). Celle-ci se définit
par I’évaluation des items (de maniere superficielle) par des juges qui ne sont pas forcément
des experts dans le domaine (Laveault &Grégoire, 2002). La validité¢ de contenu se référe a la
représentativité des items échantillonnés (retenus dans le test) pour mesurer un construit

(concept, trait) donné (Cronbach, 1971 ; Kerlinger, 1986).
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Certains psychométriciens soulignent sa complexité, mais précisent qu’elle est importante pour
vérifier I’adéquation de I’instrument de mesure et de ses items (Barrett, 1980 ; Nunnally, 1979).
Pour évaluer la validité de contenu, plusieurs chercheurs ont recours a un groupe d’expert (juge)
(Dennen et al., 2007 ; Katz, 2003 ; Koohang, 2004). En effet, cette étape est largement
documentée lors de 1’¢laboration d’un questionnaire (Roblyer & Wiencke; 2003) et ceci

représente une forme de pré-test du questionnaire (Gall et al., 2007).

Plusieurs méthodes ont été décrites pour évaluer la validité de contenu d’une nouvelle échelle
de mesure (Straub, 1989 ; Lawshe ; 1975 ; Tojib & Sugianto ; 2006). Dans le cadre de cette
¢tude, nous nous sommes référés a la méthode Lawshe (1975) (Boateng et al. 2018). Cette
méthode propose un ratio de validité de contenu (Content Validity Ratio ou CVR) permettant
de mesurer le degré d’accord entre les différents experts. Cette méthode permet aux chercheurs
de prendre des décisions sur le maintien ou non des items dans le questionnaire. C’est une
méthode trés avantageuse en termes de coiit et de temps, tres rapide, facile a utiliser et aucun
inconvénient n’a €té rapporté par les chercheurs concernant son utilisation (Tojib et Sugianto,

2006).

Au regard de cette méthode, 1’avis d’expert est un jugement basé sur la connaissance et
I’expérience, qu’il utilisera pour répondre a certaines questions autour d’un sujet précis (Trépos,
1996). Le choix des experts n’est donc pas réservé seulement a des autorités scientifiques, mais
plutot a toute personne ayant une bonne connaissance pratique du sujet ou du contexte de
recherche et ayant une légitimité suffisante pour exprimer un avis représentatif du groupe

d’acteurs auquel il appartient (Linstone et Turoff, 2002 ; Okoli & Pawlowski, 2004).

Par conséquent, nous pensons que des étudiants en master de psychologie sont suffisamment
compétents en matiere de recherche pour exercer un jugement pertinent sur les items de notre
questionnaire. Les experts doivent étre en mesure d’exercer leur jugement sur le niveau et les

particularités du langage utilisé dans la formulation des items rédigés en francais.
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La méthode de Lawshe consiste donc a demander aux experts de déterminer si les items retenus
¢taient : 1). Essentiels (a conserver), 2). Utiles, mais non essentiels ou 3). Non nécessaires (a
retirer). La validité de contenu (CVR) de chaque item obtenu a partir de la formule de Lawshe
est comprise entre -1 et + 1 (Figure 11). La valeur positive indique que plus de la moitié¢ des
experts ont noté que 1' item est essentiel. Selon Lawshe (1975), les valeurs minimales des CVRs
sont différentes selon la taille du panel d’expert. Les seuils des CVRs en fonction du nombre

d’experts sont présentés dans les résultats.

Ne—2
CVR=—%
— n
2
Figure 11 Formule de Lawshe pour calculer le CVR
Ou Ne: nombre d’experts ayant déclaré que I’item est « essentiel »

N ; nombre total d’experts du panel

Pour compléter la méthode Lawshe (1975), nous avons ajouté une dimension qualitative
consistant a proposer aux experts la possibilité¢ d’ajouter des items ou des dimensions qu’ils
jugeraient essentielles, mais qui n’apparaissent pas dans la version initiale du questionnaire.

Enfin, il leur a été proposé de reformuler les items s’ils le souhaitaient.

2. Analyse Factorielle Exploratoire

Une fois la validité de contenu effectuée, la deuxieme étape est de vérifier la fiabilité des items
en ayant recours a un test de I’échelle. Plusieurs items sont de nature exploratoire et n’ont jamais

¢té soumises a des vérifications empiriques (ex. : acceptation de soi). Les valeurs métrologiques
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de la version francaise de I'EVF doivent dont étre vérifiées. Une étude exploratoire est
fortement recommandée par de nombreux auteurs afin d’apporter de premicres modifications
avant de présenter le questionnaire en analyse confirmatoire (voir Partie 2 de 1’étude) (Gall et
al., 2003 ; Gay & Airasian, 2000 ; Leedy et Ormrod, 2001). Yen (2009) souligne qu’une étude
exploratoire permet a la fois de valider les questions posées et supprime les questions inutiles

ou non pertinentes avec la thématique initiale.

Dans un premier temps et afin de savoir si ’adéquation de nos données permet de procéder a
une analyse factorielle, nous avons calculé plusieurs indices, a savoir I’indice de Kaiser-Meyer-

Olkin (KMO) et le test de sphéricité de Bartlett.

Ainsi, une fois que les indices nous autorisent a poursuivre sur une analyse factorielle
exploratoire (AFE), la premiére étape de création d’une échelle de mesure est d’identifier les
principaux facteurs expliquant les résultats obtenus, repenser le regroupement des items,
¢éliminer des items potentiellement redondants et ainsi réduire a la fois le nombre d’items et le
temps de passation du questionnaire (DeVellis, 2003). Pour cela, deux criteres sont utilisés. Le
premier correspond au test de Catell (1966) (ou scree-test) permettant de conserver uniquement
les facteurs situés avant le point d’inflexion du graphique (Bourque et al., 2006), couplé¢ a la
méthode qui consiste a fixer a priori un pourcentage de la variance totale expliquée. Ce

pourcentage doit étre supérieur a 40 % (Gorsuch, 1990).

Dans le cadre de cette étude, I’analyse s’exécute avec le logiciel SPSS version 25 en
composante principale avec rotation oblique (ACP). La rotation oblique permet d’obtenir des
facteurs indépendants et de corréler les items entre eux, permettant des analyses adaptées a la
réalité des sciences humaines et sociales (Pett, Lackey & Sullivan, 2003). La rotation oblique

est principalement utilisée avec 1’analyse factorielle et permet la possibilité de corrélation entre
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les facteurs (Worthington & Wittaker, 2006). Plusieurs auteurs soulignent que la rotation
oblique est préférable a celle de 1’orthogonale (varimax) pour I’extraction des facteurs (Ford et
al., 1986 ; Fabrigar et al., 1999 ; Gorsuch, 1997). Hair et al. (2006) soutiennent 1’avis de leurs
prédécesseurs et conseillent eux aussi la rotation oblique si 1I’on souhaite déterminer des facteurs

représentants des concepts, ce qui est le cas dans cette étude.

La derni¢re étape de I’AFE est de tester la fiabilit¢ de 1’instrument par 1’appréciation des
coefficients alpha de Crombach (Roussel et al., 2005). Un instrument de mesure qui a une bonne
fiabilité est un instrument capable de reproduire les mémes résultats s’il est administré plusieurs
fois et dans des conditions similaires. Ce coefficient de fiabilit¢ mesure la cohérence interne
d’une échelle construite a partir d’un ensemble d’items. Plus sa valeur se rapproche de 1, plus
la cohérence interne de I’échelle (fiabilité) est forte. Le seuil d’acceptabilité varie selon
I’objectif de la recherche et les auteurs. Nous nous sommes appuyés sur les recommandations
de DeVellis (2003) et Nunally (1979) ou le seuil doit étre supérieur a .70 pour considérer ce
score comme étant suffisant pour déterminer la fiabilit¢é de I’instrument et afin que cela
témoigne d’une cohérence interne adéquate et fiable (Nunnally & Bersnstein, 1994). Dans cette
étape, il est possible de supprimer certains items dans le but d’améliorer les alphas de Crombach

des facteurs.

I[I) Participants

1. Validité de contenu

Nous avons soumis la premiere version de I’EVF a 35 ¢étudiants en psychologie en premiére

année de master. L’objectif des experts est de juger individuellement le contenu de tous les
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items constituant 1I’échelle. Le but de 1’étude et la consigne ont été expliqués explicitement par
écrit avant la présentation du questionnaire (Annexe 4). La participation s’est effectuée sous la

base du volontariat et les réponses €taient anonymes.

Sur les 35 participants, 15 n’ont pas rempli le questionnaire en entier rendant ainsi la passation
invalide. Notre échantillon total est donc constitué¢ de 20 experts (Mage = 28,4 ; ET = 8,59)
comprenant 18 femmes et deux hommes, tous de nationalité frangaise. Le nombre d’experts que
constitue notre panel dépasse largement celui recommandé par Lawshe (1975), soit un
minimum de cinq experts pour mener une validit¢ de contenu. L’anonymat des experts est
assuré via la diffusion de questionnaires dans une université en France par des enseignants.
Cette technique a donc permis d’éviter une rencontre directe (face-a-face) entre les experts et
les responsables de cette étude. Cela permet d’avoir une indépendance des jugements (Fowles,
1978), donc de limiter les effets psychologiques inhérents aux interactions sociales directes

comme la pression de groupe ou I’inhibition.

Dans cette étude, 20 experts ont rempli notre questionnaire en donnant leur avis (/). Non
pertinent ; 2). Pertinent, mais non essentiel ; 3). Essentiel) sur le contenu des items de I’EVF.
Le tableau 2 présente les valeurs minimales de CVR selon le nombre d’experts. En accord avec
les préconisations de I’auteur, un item ne pourra étre rajouté tel qu’il a été présenté si la valeur

de son CVR est inféricure a 0,42.

Tableau 2. Valeurs minimales de CVRs selon la taille du panel (Lawshe, 1975)

Taille du panel 5 10 15 20 25 30 35

40

Valeur minimale CVR 0.99 0.62 049 | 0.42 0.37 0.33 0.31

0.29
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2. Analyse Factorielle Exploratoire

Pour la premiére partie de la validation, I’échelle sur le vécu de la féminité (EVF) a été présentée
aupres de 1387 femmes. Apres avoir éliminé les questionnaires incomplets, nous avons retenu
au total les réponses de 651 participantes (Mage = 29,9 ; ET = 10,01), toutes de nationalité
francaise. La passation du questionnaire s’est effectuée sous un format électronique, en ligne et
par le biais de réseaux sociaux. Le questionnaire a été¢ diffusé du 10 juin 2019 jusqu’au 28 aot
2019. Les femmes ont par ailleurs répondu a des questions portant sur des données

sociodémographiques (Annexe 5).

Afin de présenter le cadre de cette étude et ses objectifs, un message a été posté dans plusieurs
groupes de réseaux sociaux (Annexe 6). La participation a été enticrement anonymisée et sous
la base du volontariat. Les analyses descriptives des participantes sont décrites dans le tableau

3.

Tableau 3 Données sociodémographiques de I’échantillon

Variable Modalités Effectifs %
Age M = 29,92 (ET =
10,01)
Niveau d’étude CAP BEP 1,5
Selon I'INSEE BAC 6,9
BAC +2 13,4
BAC+3 34,6
BAC+5 40,3
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Doctorat (BAC + 8) 3,2
Profession Artisan/Commercant/Chef 3,4

d’entreprise

Cadre/Profession 27,5

intellectuelle supérieure

Employé 16,3
Ouvrier 0,2
Etudiant 39,5
Retraité 0,2
Inactif 4
Autres 8,9
Situation maritale En couple 59,8
Célibataire 35,8
Autre 4
Nombres d’enfants M =0,54 (ET =
1,01)
Antécédent de Oui 10,3
maladie
Non 89,7

Ainsi, sur les 651 participantes, 34,6 % ont une licence ou un diplome équivalent, 13,4 % sont
titulaires d’'un BAC+2 et 40,3 % ont un diplome équivalent au master. On retrouve seulement
1,5 % des femmes titulaires d’un CAP ou d’un BEP, 6,9 % ont arrété les études apres le BAC

et 3,2 % ont un doctorat.
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Concernant les carriéres professionnelles, 27,5 % des femmes sont cadres ou ont une profession
intellectuelle supérieure, 39,5 % sont étudiantes et 16 ; 3 % sont employées. Enfin, 3,4 % sont
des artisans ou cheffes d’entreprises et seulement 0,2 % sont ouvriéres ou a la retraite. Au total,

59,8 % des femmes sont en couple.

IV) Résultats

1. Validité de contenu

Les résultats obtenus par la méthode Lawshe sont présentés dans 1’annexe 7.

Les résultats indiquent que sur les 60 items proposés aux experts, 37 ont fait I’objet d’un fort
consensus. Autrement dit, ils ont été jugés essentiels (CVR > 0,42) et ne sont donc pas soumis
a une modification. Trois autres items sont acceptés sous réserves d’étre modifiés. Concernant
les différentes dimensions, un total de 13 items a été retenu pour 1’image du corps, cinq pour
I’acceptation de soi, quatre pour I’identité, quatre items concernant la sexualité et 14 pour les

relations sociales. Enfin, aucun expert n’a suggéré d’items supplémentaires.

Quelques reformulations d’items ont donc été proposées par les experts afin de simplifier la
lecture et la compréhension. Une lecture qualitative nous a permis de conserver trois items
supplémentaires dont le CVR était inférieur a 0,42 sous réserve de modification. En effet,
certains items nous paraissaient indispensables a cette échelle et nous les avons modifiés en
prenant en compte les conseils des experts. Leurs commentaires ou suggestions sont de
différents types et la majorité incite a reformuler 1’item pour des raisons de compréhensions, de

précisions ou bien pour ajouter plus de fluidité dans la tournure de la phrase.
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Exemples :  Une des questions sur la qualit¢ des relations sociales « Vous avez eu

I’impression qu’en tant que femme votre place était remise en question au sein de votre vie
quotidienne » est remplacée par « Dans votre vie quotidienne vous avez eu l’impression que

votre place en tant que ‘‘femme” était remise en question »

Question sur ’acceptation de soi : « Vous auriez aimé étre plus féminine » est

remplacée par « Vous aimeriez vous sentir plus féminine »

Question sur la sexualité : « Le(s) rapprochement(s) intime(s) vous ont géné »
est remplacée par : « Certains de vos rapprochements intimes (cdlins, baisers, caresses) vous

ont occasionné une géne ou une douleur physique ».

Apres avoir pris en compte toutes les modifications suggérées par les experts concernant la
création de notre échelle de mesure, la nouvelle version de I’EVF est composée de 40 items
répartis sous cinq dimensions psychologiques, dont 13 items pour 1’image du corps, cinq pour

I’acceptation de soi, quatre pour I’identité et la sexualité et 14 pour les relations sociales.

A présent que chaque item a été évalué pour sa pertinence, sa compréhension et sa fluidité, le
prochain objectif de cette ¢tude consiste a effectuer une évaluation préliminaire des qualités
métrologiques de I’échelle en vérifiant la fiabilité des items par le biais d une analyse factorielle

exploratoire (Dwivedi et al., 2006).

2. L’analyse factorielle exploratoire

a) Descriptive
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Les analyses préliminaires sont effectuées a 1’aide du logiciel SPSS version 25. Les résultats
indiquent que la distribution des données ne suit pas la loi normale (Annexe 8). En effet, méme
si le coefficient d’asymétrie (skewness) (-0,02) est jugé suffisant, la valeur de I’aplatissement
(kurtosis) (-0,40) est ¢loignée de 0. Cette analyse illustre une distribution non normale des
données (Bentler, 1990 ; George, 2011). Enfin, si on se référe au tableau 4, le test de

Kolmogorov-Smirnox confirme la non normalité de nos données (p < 0.04).

Tableau 4. Tests de normalité

Kolmogorov-Smirnov

Statistiques ddl Sig.
EVF ,036 650 ,046

Ce résultat est courant dans les sciences humaines et, notamment lorsqu’on souhaite créer un
instrument de mesure sociales (Benzécri, 1973 ; Hjellbrekke - 2018). Aussi, dans le cas de
I’EVF, 1’échelle est construite sur un dispositif de Likert a sept points ou le 4°™ point
correspond a « indifférente » donnant la possibilité aux participantes de ne pas répondre si elles
le souhaitent. De ce fait, on s’attend a ce que le quatrieme point soit le moins coté dans les
résultats ce qui justifierait que la courbe des données ne suit pas une loi normale. Au regard de
la construction de I’échelle, il nous apparait donc logique que la distribution des données ne

soit pas normale. Ce résultat ne nous empéche pas de poursuivre notre analyse en faisant une

AFE.

b) Analyse factorielle exploratoire
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Pour rappel, la taille de notre échantillon est de 651 participants (Mage = 29,9 ; ET = 10,01) ce
qui est considéré comme suffisant pour mener une analyse factorielle exploratoire (Carricano

etal., 2010).

Tableau 5. Indice de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) et le test de sphéricité de Bartlet

Indice de Kaiser-Meyer-Olkin pour la mesure de la qualité , 950

d’échantillonnage.

Test de sphéricité de Bartlett Khi-carré approx. 11913,079
ddl 703
Signification , 000

Le Tableau 5 montre une valeur de Kaiser-Meyer-Oklin (KMO) qui est de .950, largement
supérieur au seuil de 0.7 suggéré par Kraiser (1974). 1l est également relevé que le test de
sphéricité¢ de Bartlett est significatif (p < .01**). Par conséquent, ces résultats indiquent la
possibilité de mener une analyse factorielle pour pouvoir sélectionner le nombre de facteurs a

retenir.

La figure 12 montre le graphique des valeurs propres des facteurs extraits par 1’analyse
exploratoire. L’examen de la courbe des valeurs propres montre que deux facteurs se trouvent
avant le point d’inflexion permettant une solution factorielle plausible et un modele avec les
données. Au regard des tests présentés ci-dessus, nous avons effectué une série de trois AFE
afin de sélectionner le nombre de facteurs le plus optimal possible. Nous voyons qu’un
3%me facteur pourrait étre potentiellement retenu dans notre analyse. Toutefois, nous avons fait

le choix de le retirer et de garder seulement deux facteurs. En effet, en poursuivant les analyses,

170 /345



DEUXIEME ETUDE - Partie 1 - IV) Résultats

nous nous sommes rendu compte que le questionnaire a de bien meilleures qualités

métrologiques avec deux facteurs.
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Figure 12. Valeurs propres des facteurs extraits par ’AFE

Dans un souci de rigueur méthodologique, nous avons dégager deux facteurs expliquant
42,56 % de la variance totale des variables mesurées (voir tableau 6). Ce pourcentage est
acceptable, car il est au-dessus des seuils préconisés par Gorsuch (1990) et Hair et al. (2006)

qui est de 40 %.
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Nous avons donc dégagé de cette analyse une structure factorielle a deux dimensions. Pour
étayer notre choix, nous avons rejeté les dimensions expliquant une faible part de la variance

totale (% de la variance expliquée < 6 %).

Tableau 6. Valeurs propres associées aux facteurs

Valeurs propres initiales

Composante Total % de la variance % cumulé

1 14,213 36,444 36,444
2 2,385 6,116 42,560
3 1,754 4,498 47,058
4 1,493 3,828 50,886
5 1,239 3,176 54,062
6 1,094 2,806 56,868
7 1,028 2,635 59,503

Dans le tableau 6, nous ne présenterons que les valeurs propres associées aux sept premiers
facteurs extraits par souci de clarté, ainsi que leurs pourcentages de variance expliquée et

cumulée.

Dans I’ensemble, les analyses ont permis de rejeter les items qui ne saturaient sur aucun des
facteurs (score factoriel < 30), qui étaient multifactoriels ou présents sur des dimensions non
interprétables théoriquement. Ces différents critéres de retraits d’items nous ont permis de
retirer deux items (Certain(s) de vos rapprochements intimes (cdlins, baisers, caresses) vous
ont occasionné une géne ou une douleur physique et il vous est arrivé de jalouser vos proches
du méme sexe que vous) des 40 retenues initialement. Les saturations des items sont présentées

dans le tableau qui suit.
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Tableau 7. Rotation de la matrice des composantes et saturation des items

ltems
1 2

[Vous vous étes sentie bien dans votre corps de femme] , 750 ,047
[Vous aimeriez vous sentir plus féminine] ,349 ,116
[Vous ne vous étes pas sentie génée par votre corps en présence de votre ,498 -,017
famille et amis]
[Vous vous étes sentie belle sans maquillage] ,570 -,035
[Vous avez été consciente de vos atouts physiques ] ,781 -,132
[Vous avez pris soin de vous comme vous I'auriez voulu] 446 ,215
[Les marques physiques féminines accumulées au cours de votre vie vous ,486 -,026
ont embarrassé (ex. vergetures, cicatrices, cellulite etc...)]
[Vous avez ressenti le besoin de paraitre plus féminine que vous ne I'étes 347 172
déjal
[Vous vous étes sentie moins désirable] ,562 ,198
[Vous avez eu I'impression que vos envies n’ont pas été prises en compte] ,076 ,555
[Vous vous étes trouvée belle lorsque vous étiez nue] ,941 -,220
[Dans votre vie quotidienne vous avez eu l'impression que votre place en =179 ,692
tant que "femme" était remise en question]
[Vous avez eu du mal a montrer votre corps a votre partenaire] ,631 ,042
[Votre famille vous a apporté des choses nécessaires dans votre vie de -,038 444
femme]
[Le regard des autres vous a fait vous sentir jolie] ,591 -,011
[Vous vous étes fait plaisir en portant des tenues vestimentaires qui vous ,402 75
plaisent]
[Vous pensez avoir été autant capable que n'importe quelle femme] ,201 ,487
[Votre reflet dans le miroir vous a géné] ,812 -,018
[Vous ne vous étes pas sentie comprise dans votre vie quotidienne] ,042 ,619
[Il vous est arrivé de penser que vous n’étiez pas a la hauteur en tant que 170 ,598
femme]
[Vous avez été satisfaite par votre apparence de maniere générale] ,881 -,068
[Vous pensez avoir été vous-méme en présence de votre entourage] ,095 ,536
[Vous avez adopté une attitude positive envers vous-méme] ,507 ,283
[Votre corps ne vous a pas occasionné de douleurs ou de désagréments] ,140 ,339
[Vous avez eu la sensation d'étre "moins bien" que vos ami(e)s] ,500 ,279
[Vous avez eu peur d’étre jugée en tant que femme (par votre entourage 17 ,641
féminin et/ou masculin)]
[De maniére générale, vous ne vous étes pas trouvée jolie] ,821 -,018
[Vous avez eu la sensation d’étre une femme désirée] 476 ,192
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[Vous vous étes sentie mal a I'aise ou inconfortable dans votre corps] , 767 ,047
[Vous vous étes sentie libre de parler de vos désirs sexuels avec votre ,131 ,335
partenaire]

[Vous n’avez pas aimé la femme que vous étes] ,564 ,309
[Vous vous étes sentie en adéquation avec votre identité de femme] ,228 ,600
[Vous avez été fiere de vous en tant que femme] ,244 ,560
[Vous avez eu la sensation que votre famille respecte votre place de -,152 779
femme]

[Vous avez préféré choisir des tenues vestimentaires qui cachent ,625 ,000

volontairement des parties de votre corps car vous vous étes sentie

génée]
[Vous avez été génée d’étre une femme] -,040 ,618
[Vous avez eu la sensation d’étre aussi bien que n'importe quelle autre ,514 ,338
femme]
[Vous avez pensé ou agi en accord avec la personne que vous étes en ,136 ,639

tant que femme]

Méthode d'extraction : Analyse en composantes principales.
Méthode de rotation : Oblimin avec normalisation Kaiser.

a. Convergence de la rotation dans 7 itérations.

L’appellation des deux facteurs dégagés est succinctement ; Facteur 1 : Acceptation de soi ;

Facteur 2 : Image de soi.

La dernicre étape de I’AFE est de tester la fiabilit¢ de 1’instrument par 1’appréciation des

coefficients alpha de Crombach (Roussel et al., 2002).

Tableau 8. Alpha de Crombach selon les facteurs de PEVF

Facteurs Nombres d’items retenus  Alpha de Crombach

1. Image de soi 16 .916
2. Acceptation de

SOi 21 918

L’échelle en entier 38 .950
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Le tableau 8 indique que tous les coefficients de Crombach sont supérieurs a .70, soit au seuil
recommandé de DeVellis (2003) et Nunally (1979). Un score égal ou supérieur a 0.7 est
considéré comme étant satisfaisant pour déterminer la fiabilité de I’instrument (Gall et al., 2005)
et cela témoigne d’une cohérence interne adéquate et fiable des échelles selon Nunally &

Bernstein (1994).

A I’issue de I’AFE, le questionnaire sur le vécu de la féminité comporte au total 38 items. Cette
échelle est composée de 21 items positifs et 17 items inversés. Les items inversés sont

respectivement ; I’item 2, 7, 8, 9, 10, 12, 13, 18, 19, 20, 21, 26, 27, 28, 30, 32, 36 et 37.

V) Conclusion

Initialement, ’EVF comportait 60 items et a I’issue de I’ AFE, les meilleurs items ont été retenus
pour n’en rester que 38. L’EVF a montré une trés bonne fiabilité approuvant ainsi la possibilité
de passer a la deuxieme étape de la validation. En outre, il reste a déterminer d’autres propriétés
métriques de 1’outil et c¢’est ce que nous verrons dans cette deuxieme et derniere étape de la

validation de questionnaire.
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Partie 2. Validation du questionnaire sur le vécu de la féminité

et de I’échelle sur la féminité traditionnelle

Afin de vérifier la multidimensionnalité¢ de notre échelle, nous avons effectué une analyse
factorielle confirmatoire (AFC) dans le but d’évaluer et d’affiner notre questionnaire (Anderson
& Gerbing, 1988). L’AFC serait la plus appropriée et préférée a I’analyse factorielle
exploratoire (AFE) pour 1’évaluation de la validité¢ d’instruments psychométriques (Burnett et

Dart., 1997 ; Reise et al., 2000).

Dans cette deuxieme partie, deux questionnaires seront soumis a la validation par I’AFC. Le
premier questionnaire étant I’EVF et le deuxiéme est 1’échelle sur la féminité traditionnelle (TF)
visant a évaluer les auto représentations de la féminité et de la masculinité chez les femmes
francaises. Le deuxiéme questionnaire étant déja validé en anglais, nous n’avions pas besoin de

le soumettre a I’AFE (Burnett et Dart., 1997 ; Reise et al., 2000).
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Validation du questionnaire sur le vécu de la féminité
(EVF)

) Procédure

La passation du questionnaire s’est effectuée de la méme maniere que dans la premicre partie
de la validation. Elle s’est réalisée en ligne et par le biais de réseaux sociaux afin d’avoir le plus
de réponses possibles de la part des femmes de toutes les tranches d’ages et venant de toutes

les régions de France.

Ce questionnaire a été diffusé en ligne au début du mois de juin 2019 jusqu’au mois d’aofit
2019. Le questionnaire porte sur le vécu de la féminité des femmes francaises, associés a des

questions d’ordre sociodémographiques ont été ajoutées en début de passation (Annexe 9).

1) Questionnaire

Le questionnaire sur le vécu de la féminité comporte au total 38 items. Cette échelle est

composée de 21 items positifs et 17 items inverses.

Pour rappel, les femmes sont invitées a se positionner sur le vécu de leur féminité sur une
¢chelle de Likert en sept points ou elles précisent si elles sont « Tout a fait d’accord » ;
«D’accord » ; « Plutot d’accord » ; « Indifférente » ; « Plutot pas d’accord » ; « Pas d’accord »
ou « Pas du tout d’accord ». Plus le score est élevé, plus la participante a un vécu de sa féminité

satisfaisant.
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I[II) Analyse des données

3. Analyse factorielle confirmatoire (AFC)

L’objectif d’une AFC est de confronter des données observées a un modele théorique de
manic¢re a déterminer dans quelle mesure le modele théorique correspond aux données
recueillies. Une structure factorielle est donc définie a priori et son degré d’adéquation aux

données est calculé.

Pour analyser ’EVF en AFC, il existe de nombreux indices, répartis dans trois groupes : les
indices absolus, les indices incrémentaux et les indices de parcimonies. L’indice le plus courant
est le Khi-deux (ou Khi-carré), mais comme ce dernier est trés sensible a la taille de
I’échantillon, il conduit a rejeter quasiment tous les modeles au-dela de 200 observations

(Roussel et al., 2002).

Nous avons suivi les recommandations de Roussel et al. (2005) afin de sélectionner les indices
nécessaires pour la validation de I’EVF. Ils suggerent de prendre au moins un indice dans

chaque groupe.

Nous avons sélectionné cinq indices absolus; le RMSEA (Root Mean Square Error of
Approximation) (Steiger, 1990) qui mesure 1’écart entre la solution proposée et les données par
degré de liberté et indique un bon ajustement lorsqu’il est inférieur a 0.05, GFI (Goodness of
Fit Index) et I'AGFI (Joreskog et Sorbom, 1989), P close et RMR standardisé (Standardized
Root Mean Square Residual). De plus, un indice incrémental a été retenu, a savoir le CFI
(Comparative Fit Index) (Bentler, 1990). Enfin, parmi les indices de parcimonie, notre choix
s’est porté sur le khi-deux normé (x2/ddl) de Joreskog (1969) moins sensible a la taille de

I’échantillon que le khi-deux. Au total, sept indices ont été sélectionnés pour valider I’EVF.
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Le tableau 9 présente les indices retenus dans notre étude et leur valeur critique recommandée.

Tableau 9. Indices de ’AFC et leurs valeurs critiques

Indice et Typologie Valeurs critiques

Indices absolus

RMSEA <0.50 bon;

< 0.8 raisonnable

GFI >0.90
AGFI >0.80
Pclose >0.05
SRMR <0,90

Indices incrémentaux

CFI >0.90

Indices de parcimonie :

Khi-deux normé (x2/ddl) | <2

4. Fidélité

La fidélité sert a estimer la fiabilité apres 1’analyse factorielle confirmatoire effectuée. Ici,
I’alpha de Crombach est idéal pour le test de fidélité, car il est adapté aux méthodes d’équations

structurelles. Le seuil doit étre supérieur a .70 (Fornell & Larcker, 1981 ; Hair et al. 2006).

La mesure de la fidélité a été réalisée lors de la premicre partie de la validation de ’EVF et les
différentes composantes de la fidélité s’évaluent a 1’aide d’un coefficient de corrélation linéaire

dont la valeur maximale est de 1. La consistance interne permet d’évaluer I’homogénéité entre
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les différentes dimensions du construit, elle apprécie ainsi dimension par dimension la
cohérence intra-items. L’analyse de la fidélité dans cette deuxiéme partie de la validation

permet d’étayer nos résultats obtenus dans 1’analyse confirmatoire.

5. Validité du construit

La validité du construit vérifie si les indicateurs censés mesurer le méme phénomene sont
suffisamment corrélés (validité convergente) et s’ils se distinguent des indicateurs censés

mesurer des phénomeénes différents (validité discriminante) (Evrard et al. 2009).

Le test de validité du construit repose ainsi a la fois sur les critéres de validité convergente et
discriminante. Ils peuvent étre vérifiés a 1’aide de la méthode de Fornell et Larcker (1981). Pour
ce faire, nous utilisons des analyses de corrélation avec le rho de Spearman. Cette technique
principale d’analyse est pertinente pour la construction et la validation d’une échelle de mesure

lorsque le questionnaire ne suit pas la loi normale (Spearman, 1904).

a) Validité convergente

Elle représente le degré de convergence entre de multiples tentatives de mesurer le méme
concept avec des méthodes différentes (Evrad et al., 2009). La validité convergente correspond
au rapport entre la variance des indicateurs de mesure (ou variables manifestes) expliquée par
le concept latent et la variance totale incluant les erreurs de mesure (erreur aléatoire et erreur

systématique) (Fornell et Larcker, 1981). Autrement dit, la validité convergente permet de nous
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assurer que 1’échelle que nous souhaitons valider mesure les mémes construits ou a des

construits similaires a d’autres instruments.

Afin de calculer la validité convergente, ’EVF a été corrélé avec plusieurs questionnaires

différents.

L’¢échelle d’Estime Corporelle (EEC) (Mendelson et al., 2001). Cet auto questionnaire

comprend 23 items cotés avec une échelle de Likert en cinq points. Elle est composée
de trois sous-échelles : I’apparence (10 items) (ex. j'aime ce que je représente en
photo) ; I’attribution (5 items) (ex. les autres me trouvent beau) et le poids (8 items) (ex.
je suis content de mon poids). Cette échelle évalue les attitudes et les ressentis
concernant le corps et I’apparence. Plus le score est haut et plus 1’estime corporelle est

¢valuée comme positive.

L’Indice de Soi Physique (ISP) (Fox et Corbin, 1989). Ce questionnaire a été traduit en

langue francaise par Ninot et al. (2000). Il est composé de six sous-échelles avec au total
25 items. Les sous-échelles évaluent respectivement ’estime globale de soi (5 items)
(ex. j’ai une bonne opinion de moi-méme); la valeur physique percue (5 items) (ex.
Globalement, je suis satisfait [e] mes capacités physiques); la condition physique
¢valuée sur la base de la course d’endurance (5 items) (ex. Je ne peux pas courir
longtemps sans m’arréter) ; la compétence sportive (4 items) (ex. Je trouve la plupart
des sports faciles) ; ’apparence physique (3 items) (ex. Je n’aime pas beaucoup mon
apparence physique) et la force (3 items) (ex. Je pense étre plus fort [e] s que la

moyenne). La cotation s’effectue a I’aide d’une échelle de Likert en six points.
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- L’échelle d’Estime Globale de Soi (RSE) (Rosenberg, 1965). Elle est composée de dix

items au total (ex. je pense que je suis une personne de valeur, au moins égale a
n’importe qui d’autre). Cet autoquestionnaire se cote avec une échelle de Likert en
quatre points. Cependant, il a été précisé que cet instrument a été parfois utilisé en cinq

points (Gana et al., 2005). Dans cette étude, nous coterons les items en quatre points.

b) Validité discriminante

En ce qui concerne la validité discriminante, elle s’assure que les indicateurs de mesure d’un
construit sont faiblement corrélés aux indicateurs de mesure d’autres construits, ne mesurant
pas les mémes dimensions (Evrard et al., 2009). Elle est satisfaisante lorsque les carrés des
corrélations entre deux concepts quelconques ne sont pas significatifs (variables manifestes)

(Fornell et Larcker, 1981).

Pour établir la validité¢ divergente, le score total de ’EVF a été corrélé avec deux autres
questionnaires. Cette fois-ci, les instruments de mesure ne doivent pas étre corrélés ensemble

si on veut attester d’une validité divergente suffisante.

- Le questionnaire d’attributs personnels (PAQ) (Spence et Helmreich, 1978). Deux

traductions de ce questionnaire dans la langue frangaise ont été proposées (Gana, 1997 ;
Rinfret et al., 2000). Le PAQ comprend 24 adjectifs. Chaque adjectif s’est vu affecter
d’une attribution qui est soit féminine, masculine ou les deux (androgyne). Par exemple,
« émotive » est un adjectif féminin ; « Compétitif » est masculin tandis que « Indifférence
aux critiques » est androgyne. Pour remplir le questionnaire, les participants doivent se

positionner sur une échelle de Likert en cinq points allant de « pas du tout » a « trés »,
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et ce pour chaque adjectif. Par exemple, indépendance est un adjectif jugé a caractere

masculin et le participant devait dire si cela lui correspondait ou non.

- L’échelle sur la Féminité Traditionnelle (TF) (Kachel et al.. 2017). Cet auto

questionnaire est composé de 6 items. Ce questionnaire mesure 1’idée que ’on se fait
du role de notre genre. Par exemple, nous retrouvons des items comme «.Je me
considere comme...» ou « Traditionnellement, mes intéréts seraient considérés
comme... ». La cotation de ces items se fait sous un format de Likert a sept points allant

de « totalement masculine » a « totalement féminine ».

c) Validité prédictive

La notion de validité prédictive est établie lorsque, conformément a ce que prédisent la théorie
et/ou I’intuition, I’instrument correle avec d’autres temps de mesures. Autrement dit, la validité
prédictive est censée prédire et consiste a tester si un construit peut étre empiriquement lié a un

antécédent (ou a une conséquence) auquel il est théoriquement 1ié (Evrard et al., 2009).

Les coefficients structurels standardisés doivent €tre examinés pour interpréter les résultats
obtenus et vérifier si les relations théoriques sont statistiquement significatives avec les items
de I’échelle. Ces coefficients varient entre -1 et +1. Plus la valeur absolue du coefficient est
proche de 1, plus la relation linéaire est forte. Inversement, un coefficient égal a 0 traduit une

relation linéaire inexistante (Roussel et al., 2005).

Nous avons administré deux fois I’EVF sur un intervalle de deux semaines a des femmes

francaises (n = 82) issues de notre échantillon pour I’AFC. La passation s’est effectuée en ligne.
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IV) Participants

L’échelle sur le Vécu de la Féminité (EVF) a été administrée aupres de 298 participantes. Apres
avoir ¢éliminé les questionnaires revenus incomplets, nous avons un total de 242 femmes ayant
rempli entierement les questionnaires (Mdge = 29,91 ; ET = 9,85). Elles maitrisent toutes la
langue francaise et les caractéristiques sociodémographiques de I’échantillon sont décrites dans

le tableau ci-dessous.

Tableau 10. Présentation des données sociodémographiques des participantes

Variable Modalités Effectifs %
M =29,91 (ET =
Age 9,87)
Niveau d’étude CAP BEP 2,9
BAC 11,61
Selon I'INSEE BAC +2 13,27
BAC + 3 31,95
BAC+5 38,17
Doctorat (BAC + 8) 2,07
Profession Artisan/Commergant/Chef d’entreprise 2,90
Cadre/Profession intellectuelle supérieure 20,74
Employé 22,40
Ouvrier 1,65
Agriculteur/Exploitant 0
Etudiant 36,51
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Retraité 0
Inactif 4,56
Situation maritale En couple 61,82
Célibataire 33,19
Autre 4,97
M =0,54 (ET =
Nombres d’enfants 0,93)

Sur la population totale, 38,1 % sont titulaires d’'un BAC + 5 (équivalent master), 31,9 % ont
une licence ou un niveau équivalent (BAC +3) et 13,2 % ont un BAC + 2. Seulement 11,6 %
ne possedent qu'un BAC (général ou professionnel), 2,0 % ont un doctorat et 2,9 % ont un CAP

ou un BEP ou un autre diplome équivalent.

Pour ce qui est de la catégorie professionnelle, nous remarquons que 1,6 % de la population est
ouvriere, 2,9 % sont cheffes d’entreprise, artisans ou commergantes, 20,7 % sont cadres. On
recense €galement 22,4 % d’employées, 36,5 % d’étudiantes et 4,5 % de femmes étant sans

emplois.

Enfin, 61,8 % de la population totale sont en couple, tandis que 33,1 % sont célibataires et 4,9 %

se positionnent dans la catégorie « Autre ».

V)  Résultats

1. Analyses descriptives
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Les analyses préliminaires sont effectuées a 1’aide du logiciel SPSS version 25. La distribution
des scores de I’EVF ne suit pas une loi normale (p < .01) (Annexe 10). Comme nous I’avons
vu précédemment, ce résultat est courant dans les sciences humaines et sociales, d’autant plus

lorsqu’on cote I’échelle sous un format Likert avec des chiffres impairs.

2. Analyse Factorielle Confirmatoire

Une analyse factorielle confirmatoire (AFC) a été faite sur ’EVF, regroupant les deux
dimensions révélées par I’AFE (Image de soi et Acceptation de soi). L’AFC s’est effectué a
I’aide du logiciel Amos version 24. La méthode utilisée est celle du maximum de vraisemblance
correspondant a la méthode a utiliser sur une population de plus de 100 participants (Roussel et

al., 2002).
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Figure 13. Modele structural de I’Echelle du Vécu de la Féminité (EVF)
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La figure 13 présente le modele final testé avec les covariances, prenant en compte les deux
facteurs de I’EVF. L’échelle comporte 12 items pour le premier facteur et 19 items pour le
second, autrement dit 31 items au total. Nous avons di retirer huit items de I’échelle afin d’avoir
une structure factorielle suffisamment acceptable pour valider 'EVF. Au total, quatre items du

facteur « image de soi » et quatre items de « acceptation de soi » ont été retirés.

Le modéle final révéele ainsi une bonne qualité des indices d’ajustements, comme peut en

attester le tableau 11.

Tableau 11. Indices d’ajustements du modeéle testé via les analyses confirmatoires

Valeurs x 2/ddl CFI RMSEA Pclose GFI AGFI SRMR
Indices

acceptables <2 >.90 <.080 > .05 >.90 >.80 <.90
Indices du

modele avec

2,537 .767 .080 0.00 .767 .676 , 0725
38 items
Indices du
modele avec 1,74 911 .056 .089 .83 .80 0,568
31 items

Le tableau 11 présente les indices d’ajustements de notre mod¢le calculés a partir de 1’analyse
factorielle confirmatoire. Les seuils acceptables pour chaque indice sont présentés dans ce

tableau ainsi que les résultats de I’AFC avant et apres la suppression des huit items de 1’échelle.
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Nous remarquons que sans le retrait des huit items, seul le RSMSEA est jugé acceptable. Les
indices restants ne sont pas suffisamment acceptables pour que la structure factorielle puisse

étre validée.

D’un autre co6té, aprés le retrait des items, les indices de I’AFC montrent que la structure
factorielle proposée est cohérente. Comme attendu, le chi deux s’avere €levé et significatif. Par
ailleurs, les autres indices indiquent un ajustement acceptable du modele : SRMR = .0568, CFI
=911, RMSEA =.056, AGFI = .80 et PCLOSE = 0.89. Seul I’indice GFI n’est pas significatif

(.83).

3. Fidélité

Apres I’AFC, des analyses sur I’alpha de Crombach ont été effectuées afin de vérifier la fidélité
de I’instrument de mesure. Comme attendu, ils révélent une trés bonne fiabilité interne de
chacune des deux dimensions, que ce soit le facteur « Image de soi» a = .907 ou le facteur
« Acceptation de soi» o = .902. La fidélité du questionnaire EVF est donc jugée tres bonne
témoignant d’une cohérence interne et adéquate de l'instrument (o = .94) (Nunnally &

Bernstein., 1994).

En parallele, une corrélation inter items a été effectué au sein des deux facteurs. Nous avons
calculé les corrélations selon le r de Pearson. Pour le facteur 1, les items sont tous corrélés entre
eux avec r se situant entre .39 et .66 (p<<0,01**) indiquant une bonne corrélation entre les items.
Les résultats mettent en évidence une corrélation moyenne a forte.

Concernant le facteur 2, nous retrouvons I’ensemble des items corrélés avec r entre .15 et .40
(p <.01**). Au sein de ce facteur, les corrélations méme si elles sont toutes significatives, sont

plus faibles que dans le facteur 1. Nous appuyons nos propos en recensant particuliérement les
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items 14, 15, 16, 17, 20, 22, 24, 25 et 30 ayant un r < .30 (p < .01). Neuf items au total sont

donc faiblement corrélés entres eux.

4. Validité du construit

a) Validité convergente

Le tableau 12 ci-dessous indique que I’EVF est fortement corrélé avec I’ISP et la RSE. En effet,
on observe respectivement r =.60 et r =.65 (p <.01). Elle est néanmoins un peu plus faiblement
corrélée avec I’EEC (r = .38 ; p < .01). De manicre générale, la corrélation est suffisante pour

souligner une bonne validité convergente concernant I’EVF.
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ISP RSE EEC EVF
Rho de ISP Coefficient de - , 487" , 244" , 609"
Spearman corrélation
Sig. (bilatéral) ,000 ,011 ,000
RSE Coefficient de , 487" - , 283" , 651"
corrélation
Sig. (bilatéral) ,000 ,003 ,000
EEC Coefficient de , 244" , 283" - , 385"
corrélation
Sig. (bilatéral) ,011 ,003 ,000
EVF Coefficient de , 609™ , 6517 , 385" -
corrélation
Sig. (bilatéral) ,000 ,000 ,000

** La corrélation est significative au niveau 0.01 (bilatéral).

*. La corrélation est significative au niveau 0.05 (bilatéral).

b) Validité divergente

Les résultats ne démontrent aucune corrélation entre le questionnaire EVF avec le TF et le PAQ.

Le tableau 13 met en évidence I’absence de corrélation, mettant en exergue la validité

divergente de I’EVF.
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Tableau 13. Corrélation des scores de ’EVF avec le TF et la PAQ

EVF TF PAQ
Rho de Spearman EVF  Coefficient de corrélation 1,000 , 125 -, 109
Sig. (bilatéral) . ,085 127
TF Coefficient de corrélation , 125 1,000 -, 075
Sig. (bilatéral) ,085 . ,300
PAQ Coefficient de corrélation -, 109 -, 075 1,000
Sig. (bilatéral) 127 ,300

c) Validité prédictive

Selon la méthode test-retest, nous avons calculé un coefficient de corrélation sur chacune des
dimensions et sur chacun des items entre les deux passations. Les alphas de Cronbach ainsi que
les corrélations entre les deux temps de passation s’averent satisfaisants pour I’ensemble des
dimensions. Les résultats sont présentés dans le tableau 14. Le test-retest révele une bonne

cohérence et stabilité de 1’échelle dans le temps.

Tableau 14. Moyennes (écart-types), alpha de Cronbach, et corrélations entre chacune des dimensions entre
les deux temps de passation

M (ET) o M (ET) o r
Temps 1 Temps 1 Temps 2 Temps 2
Image de soi 3.79 (1.52) 0,78 3.97 (1.56) 0,82 4%
Acceptation de 5.18 (1.19) 0,81 5.18 (1.29) 0,89 74*

soi
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Validation de I’échelle sur la féminite traditionnelle
(TF)

Dans cette derniére partie de validation de questionnaire, nous avons réalisé une traduction et
une validation en francais de I’échelle sur la féminité traditionnelle (TF). Cette validation fait

partie intégrante du deuxiéme objectif de cette étude.

)  Traduction du TF

Les étapes de traduction pour le TF reprennent les quatre premicres étapes définies par
Vallerand (1989) concernant la traduction pour la validation de questionnaire. Tout d’abord, le
questionnaire TF a été traduit par quatre personnes : une anglophone, une bilingue anglais-

frangais, et deux personnes francophones maitrisant la langue anglaise.

La procédure de la traduction du questionnaire s’effectue par rétro traduction parallele
(Vallerand, 1989). Deux francophones ont traduit une premiere fois le questionnaire de 1’anglais
au frangais. Ensuite, un anglophone a traduit la traduction frangaise sans 1’aide de la version
d’origine. Les deux versions en langue anglaise (celle d’origine et celle obtenue par rétro
traduction) ont par la suite ét¢ comparées afin de nous assurer qu’il n’existait aucune erreur de
sens de la version francgaise. Les items récurrents dans ces deux traductions et les items les plus
intelligibles ont été sélectionnés pour faire partie du futur questionnaire. Etant donné la clarté
des items et leur manque d’ambiguité, cette premiere étape a abouti a un accord de traduction

pour la totalité des items.
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Deux psychologues familiers avec 1’identité et la représentation de la masculinité et de la
féminité ont alors évalué la pertinence clinique des items. Enfin, trois personnes d’origine
frangaise ont fait une derniére relecture des items pour s’assurer de la bonne compréhension du

questionnaire.

I1) Questionnaire

Le questionnaire sur la féminité traditionnelle est composé de 6 items (Kachel et al., 2017) et
est présenté en annexe 11. Il évalue les facettes centrales de I’auto-attribution de la masculinité
et de la féminité. Son but vise a évaluer le concept de soi du genre role. Cet instrument mesure
le concept de soi selon 3 aspects centraux définis par Constantinople (1973) : adoption du genre,
préférence du genre et identité du genre. L’adoption du genre se référe a comment 1’individu se
percoit ; la préférence du genre est le degré de désir d’étre féminin ou masculin et enfin I’identité
du genre se réfere a la comparaison du genre via les normes sociales. Les participantes se
positionnent sur une échelle de Likert en 7 points allant de « Pas du tout masculine » a

« Totalement féminine ».

III) Analyse des données

La procédure étant identique a la validation de I’EVF, nous invitons le lecteur a se référer a la
partie précédente pour reprendre les éléments méthodologiques de la validation confirmatoire

de ’EVF.
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IV) Participants

Le questionnaire sur la féminité traditionnelle (TF) a été proposé a 192 participantes maitrisant
toutes la langue frangaise. La moyenne d’age est de 33,33 ans (ET =11,97). Les caractéristiques

sociodémographiques de 1’échantillon sont décrites dans le tableau ci-dessous.

Tableau 15. Présentation des données sociodémographiques des participantes

Variable Modalités Effectifs %
M = 33,33 (ET =
Age 11,97)
Langue maternelle Francais 94,9
Autre 51
Niveau d’étude CAP BEP 5,6
BAC 9,1
Selon I'INSEE BAC +2 13,2
BAC+3 23,9
BAC+5 39,6
Doctorat (BAC + 8) 8,6
Profession Artisan/Commercant/Chef d’entreprise 3
Cadre/Profession intellectuelle supérieure 34,5
Employé 24,9
Ouvrier 0,5
Agriculteur/Exploitant 0,5
Etudiant 27,9
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Retraité 1,5
Inactif 7,1
Situation maritale En couple 73,1
Célibataire 24,4
Autre 2,5
M =0,77 (ET =
Nombres d’enfants 1,153)

Sur la population totale, 94,9 % des femmes ont la langue maternelle frangaise. Les 5 % restants
sont des femmes ayant des origines différentes (ex. allemand), mais maitrisant la langue

francaise.

Concernant le niveau d’étude, 39,6 % ont un BAC + 5, 23,9 % ont une licence ou un niveau
équivalent et 13,2 % ont un BAC + 2. Seulement 9,1 % ne possédent qu’un BAC (général ou
professionnel), 8,6 % ont un doctorat et 5,6 % ont un CAP ou un BEP ou un autre diplome

équivalent.

Concernant la catégorie professionnelle, 0.5 % sont agricultrice, exploitante ou ouvriere, 3 %
sont auto entrepreneuses, 34,5 % sont cadres, 24,9 % sont employées et 27,9 % sont étudiantes.

On recense également 1,5 % de femmes retraitées et 7,1 % de personnes inactives.

En ce qui concerne le statut marital, 73,1 % des femmes sont en couple, 24,4 % sont célibataires
et 2,5 % ont répondu dans la catégorie « Autre ». Parmi la population totale, 63,5 % de femmes

n’ont pas d’enfants.
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V)  Résultats

1. Analyse Factorielle Confirmatoire

Les indices de 1’analyse confirmatoire soulignent que la structure unifactorielle a six items
proposés est cohérente. La figure 14 présente le modele testé prenant en compte tous les items
du questionnaire. Ce modele révele ainsi une bonne qualité des indices d’ajustements (voir le

tableau 16).

Figure 14. Modéle structural uni factoriel du TF

Les indices de I’AFC présentés dans le tableau 16 montrent que la structure factorielle proposée
est cohérente. Comme attendu, le chi deux s’aveére significatif et certains indices sont jugés
excellent (CFI; GFI; AGFI). Par ailleurs, les indices restants indiquent un ajustement

acceptable, voire trés bon du modéle.
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Tableau 16. Indices d’ajustements du modéle testé via les analyses confirmatoires

Valeurs y 2/ddl CFI
Indices

acceptables

Indices du

0.580 1.000
modele

RMSEA Pclose GFI AGFI SRMR
<.80 2 .05 .90 2.80 <.90
.000 .089 .995 .979 .0144

2. Fidélité

La consistance interne du questionnaire TF a 6 items est trés bonne. En effet, ’alpha de

Cronbach atteint .829 (Tableau 17). Un score égal ou supérieur a 0.7 est considéré comme étant

satisfaisant pour déterminer la fiabilité de I’instrument (Gall et al., 2005) et cela témoigne d’une

cohérence interne adéquate et fiable des échelles selon Nunally & Bernstein (1994).

En outre, cette consistance interne est maintenue (o >.78) en cas de suppression de n’importe

quel item.

Tableau 17. Statistique de fiabilité avec I’alpha de Crombach

Alpha de

Cronbach basé

Alpha de sur des éléments Nombre
Cronbach standardisés d’éléments
, 829 , 830 6

En parallele et afin de vérifier la fidélité de I’échelle, une corrélation inter items a été effectué.

Les résultats indiquent que tous les items sont corrélés entre eux, avec p se situant entre .41

et .64 (p <.01) révélant une corrélation correcte pour la validation du TF.
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3. Validité du construit

Pour calculer les validités convergentes et discriminantes, nous avons utilisé¢ le rho de

Spearman, car la distribution de nos données ne suit pas une loi normale (Hunsley., 2008).

a) Validité convergente

Afin de calculer la validité convergente, le TF a été corrélé avec le questionnaire sur les

comportements de genre pendant I’enfance (CGRB) comme cela a été fait lors de la validation

du TF en anglais (Kachel et al., 2017). Le CGRB est composé de dix items avec une échelle de

Likert en sept points. Il mesure si les participants se souvenaient étre davantage féminin(e)s ou

masculin(e)s, par exemple « dans mon enfance, j aurais préféré étre un gargon » ; « dans mon

enfance, je jouais avec des filles ».

Tableau 18. Corrélation des scores de TF avec le CGRB

TF CGRB
Rho de Spearman TF Coefficient de corrélation - , 585"
Sig. (bilatéral) ,000
N 192 192
CGRB Coefficient de corrélation , 585" -
Sig. (bilatéral) ,000
N 192 192

**_La corrélation est significative au niveau 0.01 (bilatéral).
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Le tableau 18 ci-dessus montre que la corrélation de Spearman est forte (r <.585) soulignant la
validité convergente de notre questionnaire. Autrement dit, le questionnaire TF est correctement
corrélé avec 1’échelle CGRB indiquant qu’ils mesurent les mémes construits ou ont des

construits similaires.

b) Validité divergente

Pour établir la validité divergente, le score total du TF a été corrélé avec le questionnaire
d’attributs personnels (PAQ) et I’échelle sur le vécu de la féminité¢ (EVF). La PAQ comprend
24 adjectifs qui ont été auparavant validés comme étant des adjectifs féminins ; masculins ou
les deux. Pour chaque adjectif, les participants doivent se positionner sur une échelle de Likert
en cinq points allant de « pas du tout » a « trés ». Par exemple, indépendance est un adjectif

jugé a caractere masculin et le participant devait dire se cela lui correspondait.

L’EVF est une échelle avec 31 items sous un format de Likert a sept points. Les participantes
devaient dire si elles se sentaient concernées par 1’item en se positionnant sur I’échelle de Likert.
Par exemple « Votre corps ne vous a pas occasionné de douleurs ou de désagréments » ; « Vous

ne vous étes pas sentie comprise dans votre vie quotidienne ».

Comme attendu, la validité divergente ne démontre aucune corrélation entre le questionnaire
TF et ceux de ’EVF et la PAQ. Le tableau 19 met en évidence 1’absence de corrélation

soulignant la validité divergente du TF.
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Tableau 19. Corrélation des scores de TF avec ’EVF et la PAQ

EVF TF PAQ
Rho de Spearman EVF Coefficient de corrélation - , 125 -, 109
Sig. (bilatéral) . ,085 127
N 650 192 196
TF Coefficient de corrélation , 125 - -, 075
Sig. (bilatéral) ,085 . ,300
N 192 192 192
PAQ  Coefficient de corrélation -, 109 -, 075 -
Sig. (bilatéral) 127 ,300
N 196 192 196

c) Validité prédictive

Selon la méthode test-retest, nous avons calculé un coefficient de corrélation sur chacune des
dimensions et sur chacun des items entre les deux passations. Le test-retest révele une bonne
cohérence et stabilité¢ de 1’échelle dans le temps et les résultats sont présentés dans le tableau
20. Comme pour la validité prédictive de ’EVF, nous avons questionné 82 femmes frangaises

sur deux temps différents en I’espace de deux semaines.
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Tableau 20. Moyennes (écart-types), alpha de Cronbach, et corrélations entre chacune des dimensions entre
les deux temps de passation

M (ET) a M (ET) o r
Temps 1 Temps 1 Temps 2 Temps 2
TF 3.79 (1.52) 0,75 3.97 (1.56) 0,88 T6H*

VI) Discussion

Le premier objectif de cette étude était de développer et de valider un questionnaire pour évaluer
le vécu de la féminité. Le deuxieme objectif était de valider et d’explorer les propriétés
psychométriques de la version francaise du TF. La validation de ces deux questionnaires s’est
faite auprés de femmes francaises. Pour le TF, une comparaison du modele original a la

proposition d’un modele unifactoriel établi en francais a été effectuée.

Concernant la validation de 1’échelle du vécu de la féminité¢ (EVF), nous avons en premier lieu
proposé a des experts la lecture de 60 items regroupés dans cinq dimensions psychologiques :
I’image du corps, 1’acceptation de soi, I’identité, la sexualité et les relations sociales. L’étude
préliminaire de contenu a permis de faire une premiere sélection des items dans 1’intérét d’une
meilleure évaluation du vécu de la féminité. Les experts choisis ont proposé de retenir au total
40 items sur les 60 initialement présentés. Un intérét particulier se porte sur la dimension de la
sexualité. En effet, sur les 14 items, seulement trois ont été retenus pour 1’analyse factorielle
exploratoire. Cela laisse supposer que le faible nombre d’items sur la sexualité ne sera pas
suffisant pour que cette dimension psychologique soit représentée dans cette échelle. Les

résultats de I’AFE devraient pouvoir confirmer ou infirmer notre soupgon initial.
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L’analyse factorielle exploratoire de I’EVF a de prime abord permis d’isoler deux facteurs ;
I’image de soi et I’acceptation de soi. Les résultats ont mis en évidence que nos trois items
couvrant la dimension « sexualité » soit saturaient trop faiblement (<.30) au sein du facteur soit
saturaient simultanément sur plusieurs facteurs différents. Ce dernier point mettait en évidence
la forte relation entre la sexualité et les deux autres facteurs (acceptation de soi et image du
corps). Autrement dit, les ¢léments utilisés pour mesurer la sexualité ne constituaient pas un
facteur distinct. Par souci d’avoir des dimensions claires et conceptuellement distinctes, les
items sur la sexualité¢ ont été retirée des AFE et ne sont donc pas présente dans 1’échelle
définitive, confirmant nos suppositions apres [’analyse de la validité du contenu. Apres
vérification, la suppression de ce facteur rend compte d’un questionnaire avec de meilleures

qualités métrologiques.

La suppression de la sexualité au sein de 1’échelle est dans un premier temps questionnant, mais
peut en partie étre justifiée. Dans un premier temps, nous supposons que c’est un domaine
encore tres tabou est donc peu abordé. Les experts choisis pour I’analyse de contenu ont pu
¢liminer la majorité des items relatifs a la sexualité pour cette raison, ne 1’estimant pas
importante pour évaluer la féminité. Dans un souci de rigueur scientifique et afin de pallier aux
éventuelles limites de notre population d’étudiante, une seconde AFE avec I’ensemble des items
sur la sexualité (impliquant ceux supprimés par la validit¢ de contenu), a été effectuée.
Cependant, la encore nous retrouvons des items saturants trop faiblement, ne nous permettant
pas d’inclure la sexualit¢ dans notre échelle. Des lors, une deuxiéme hypothése visant a

expliquer ce résultat s’impose.

Lors de la passation du questionnaire, nous avons omis de demander aux participants si elles
¢taient sexuellement actives. Or si le nombre de personnes ayant peu ou pas d'activité sexuelle
a nettement diminué au cours de ces derni¢res décennies, il n'en demeure pas moins encore

¢levé des qu'on approche des 50 ans (LeVan et al., 2008). Aussi, on remarque plus de femmes
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que d’hommes dans le recensement sur les absences d’activités sexuelles (LeVan et al., 2008).
Dans ces conditions, il apparait peu probable que I’ensemble de notre population soit
sexuellement actif. Pour les participantes qui ne le sont pas, nous supposons qu’elles ont
répondu « indifférent » aux questions sur la sexualité, expliquant ainsi nos analyses et la

suppression de cette dimension.

La sexualité¢ peut donc difficilement faire partie d’une échelle sur le vécu de la féminité, car
cela affirmerait implicitement qu'une femme sans activité sexuelle aurait une féminité d’ores
et déja altérée. Aucune étude ni affirmation scientifique ne vont dans ce sens et nous avons

décidé¢ de ne pas inclure la sexualité dans notre échelle.

Or, méme si peu d’études parlent de la sexualité comme devant faire partie de la féminité
(Molinier, 2002), elle est tout de méme ancrée dans les meeurs. En effet, lorsque les auteurs
parlent de féminité dans les études en santé, particulicrement lorsque sont étudiées les femmes
atteintes d’un cancer du sein, la sexualité est présente. (Almont, 2017 ; Bondil & Habold, 2015 ;
Blouet et al., 2018 ; Graziottin, 2007). De plus dans la société occidentale, le corps de la femme
¢tant largement sexualisé, il est souvent utilisé dans le but d’attirer I’attention (ex, publicité)
(Lavoisier, 1978 ; Perret, 2003 ; Martin-Juchat, 2004). Pour cela, une femme féminine y est
représentée, démontrant ainsi que la sexualité fait partie de la féminité. Face a ce paradoxe ou
la sexualité¢ peut étre a la fois présente et absente dans I’évaluation de la féminité, nous

préconiserons des recommandations décrites dans la conclusion de cette étude.

La totalité du questionnaire validé est présenté en annexe 12.

L’AFE suivante a permis de dégager deux facteurs expliquant 42,56 % de la variance totale des
variables mesurées. Ce pourcentage est acceptable, car il est au-dessus des seuils préconisés par

Gorsuch (1997) et Hair et coll. (2006). Au regard de la structure finale du questionnaire, nous
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avons décidé de nommer le premier facteur « image de soi » et le second facteur « acceptation
de soi». Les items se regroupant dans 1’acceptation de soi font référence a I’identité,
I’acceptation de soi et les relations sociales, alors que 1’image de soi regroupe les items venant
de I’image du corps et les relations sociales. Cette derniére dimension est observée dans les
deux facteurs, mais la formulation des questions permet qu’elle y soit représentée, car certains
items questionnent le corps a travers 1’autre (le conjoint, la famille, les amis, etc.), tandis que
d’autres sont centrés sur le ressentis des relations. (Ex. Vous avez eu la sensation d’étre une

femme désirée).

L’analyse factorielle confirmatoire (AFC) a été effectuée avec un échantillon différent de celui
utilisé pour I’AFE. Le résultat de cette analyse confirme que le mode¢le bifactorielle est le plus
efficace, en considérant le vécu de la féminité comme une combinaison des deux facteurs
décrits ci-dessus. L’AFC a permis de supprimer huit items afin d’avoir un modele révélant la
meilleure qualité métrologique possible. Les items ayant été supprimés du facteur image de soi
sont les suivants ; « Vous vous étes sentie mal a [’aise ou inconfortable dans votre corps »
« Vous vous étes fait plaisir en portant des tenues vestimentaires qui vous plaisent » ; « Les
marques physiques féminines accumulées au cours de votre vie vous ont embarrassé (ex.

vergetures, cicatrices, cellulite, etc.) » et « Vous aimeriez vous sentir plus féminine ».

Les items retirés du facteur acceptation de soi sont : « Vous avez pris soin de vous comme vous
["auriez voulu » ; « Vous avez eu l'impression que vos envies n’ont pas été prises en compte » ;
« Vous avez eu la sensation d’étre une femme désirée » ; « Vous avez pensé ou agi en accord

avec la personne que vous étes en tant que femme ».
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A P’issue de I’AFC, la fiabilité, la validité du construit et la validité prédictive de I’EVF ont été
testées en évaluant la cohérence interne du score global et des sous-échelles du questionnaire.
Une fiabilité entre 0,70 et 0,80 est généralement préférable ; une fiabilité entre 0,90 et 0,95 est
préférable lorsque des décisions importantes sont basées sur des scores (Nunnally, 1978). Etant
donné que I’objectif de 1’échelle est d’évaluer le vécu de la féminité, une fiabilité entre 0,90 et
0,95 a été utilisée. L’EVF a une fiabilité de o = .94 (Image de soi = a =.907 ; Estime de soi =
a = .902). Autrement dit, la fiabilité est jugée comme satisfaisante. La validité du construit
discriminante et convergente a également ¢ét¢ confirmée avec les corrélations. Enfin, les
résultats de la validité prédictive de 1’échelle, au regard des corrélations entre les deux

passations ont été jugées satisfaisantes.

Le deuxieme objectif de cette étude était de valider le TF en frangais Kachel et al., 2017).
Concernant les analyses factorielles, seule I’AFC est nécessaire pour la validation en frangais,

puisqu’une AFE a été faite en amont, lors de la création du questionnaire par les auteurs.

En ce qui concerne les analyses factorielles confirmatoires du TF, elles sont cohérentes avec
I’étude sur sa validation en anglais (Kachel et al., 2017). Le mode¢le unifactoriel ayant été
proposé par les auteurs d’origines, est aussi pertinent en francais qu’en anglais et révéle de

bonnes qualités métrologiques.

La fiabilité des échelles a été¢ mesurée par cohérence interne et plus spécifiquement par I’ Alpha
de Cronbach afin d’étre en accord avec les auteurs a I’origine de 1’échelle. Nos résultats sont
satisfaisants et confirment la précision de 1I’échelle et son homogénéité (o = .82). Conformément
a 1’¢tude d’origine, la validité convergente a été mesurée a 1’aide du questionnaire sur les

comportements de genre pendant I’enfance (CGRB). Notre résultat de test-retest était

208 /345



DEUXIEME ETUDE - Partie 2 - TF - VI) Discussion

légérement supérieur a la validation originale du TF (Kachel et al., 2017). Cette différence
s’expliquera par la durée du test retest qui différe entre les deux études. En effet, 1’étude de
Kachel et al. (2017) indique que le re test a été réalisé au bout d’un an alors que nous I’avons

exécuté 2 semaines apres notre premier test.

En outre, notre étude a mesuré les propriétés psychométriques du TF uniquement parmi la
population féminine. La validation de ce questionnaire ayant été¢ faite uniquement chez les
femmes, le TF en frangais ne peut étre utilisé qu’auprés d’une population féminine. Sans une
validation en francgais visant préalablement une population masculine, il ne peut donc pas étre

utilisé chez les hommes.

Limites de [’étude

Il convient de noter que cette étude présente un certain nombre de limites. Dans un premier
temps, les questionnaires utilisés sont tous des questionnaires d’auto-évaluation impliquant
obligatoirement une subjectivité chez les personnes ayant rempli les questionnaires. En outre,
la passation s’étant déroulée sur internet, il existe un biais de sélection potentiel di a la collecte
de données en ligne. Néanmoins, d’autres recherches ont montré que la diffusion en ligne est
une méthode de collecte de données valable (Lieberman, 2008). Méme s’il convient de dire que
cette technique reléve certains inconvénients, comme la récolte d’un nombre important de
questionnaires n’ayant pas €t€ remplis entierement ou bien 1’impossibilité de vérifier certains
aspects de la population, elle reste tout de méme tres efficace lorsqu’on souhaite avoir un large
panel de tout venant. Enfin, la validation d’un questionnaire se fait sur plusieurs études ainsi
que sur différentes populations. Le TF et d’autant plus ’EVF devront étre repris et réutilisés
aupres d’autres scientifiques pour qu’ils puissent €tre utilisées sur une population la plus

exhaustive possible.
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VII) Conclusion

Le premier objectif de cette étude était de développer et de valider un questionnaire pour évaluer
le vécu de la féminité. Les analyses factorielles exploratoire (AFE) (premiére partie) puis
confirmatoires (seconde partie) ont permis d’identifier le vécu de la féminité comme une
combinaison de deux facteurs : I’image de soi et I’acceptation de soi. A notre connaissance,
aucune étude n’avait pris en compte ces deux dimensions dans I’évaluation de cette thématique.
Elle est aussi la premicre a proposer une structure bifactorielle du vécu de la féminité. La
pertinence clinique suggere que davantage de recherches devraient explorer le modeéle a deux
facteurs de dépendance avec des échantillons plus importants. Le deuxiéme objectif de cette
¢tude était de valider et d’explorer les propriétés psychométriques de la version francaise du TF
dans un échantillon de femmes francaises, suivie d’une comparaison du modele original a la

proposition d’un modele unifactoriel établi en francais.

Rappelons que lors de la validation de ’EVF, la dimension sur la sexualité a été supprimée des
facteurs. Ayant vu que la sexualité faisait partie malgré tout de la féminité et pour aller dans le
sens des études précédentes, I’ajout d’une échelle sur la sexualité serait donc nécessaire en
complémentarité¢ de I’EVF. Pour choisir cette échelle, nous nous basons sur ce que dit Poinsot
& al. (2005), a savoir que la sexualité¢ compte trois dimensions : le désir, le fonctionnement et
la satisfaction. A notre connaissance, une seule échelle validée en francais regroupe I’évaluation
de ces trois criteres : 1’évaluation de la sexualité féminine (BISF-w). Afin de prendre en
considération les femmes non sexuellement actives, nous préconisons d’ajouter cette échelle de
maniere optionnelle pour que les participantes puissent ne pas y répondre si elles ne se sentent

pas concernées par la dimension sexuelle.
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I1 serait également intéressant de créer une version courte de 1’échelle actuelle. Il conviendrait
¢galement de valider cette échelle en psychologie de la santé, dans des pathologies ou la

féminité serait explicitement impactée, tel que les femmes atteintes d’un cancer du sein.

Finalement, les bonnes propriétés psychométriques de I’échelle suggerent que I’EVF et le TF
sont des instruments valides et fiables pour évaluer le vécu de la féminité et la représentation

de la féminité, tant dans les études de recherche que dans les interventions cliniques.

211/345



212 /345



TROISIEME ETUDE : Impact des traitements anticancéreux
sur la féeminité et sur la qualite de vie des femmes atteintes

d’un cancer du sein. Etude comparative, transversale et mixte

Dans cette derniére étude, nous allons étudier I’impact des traitements anticancéreux sur la
sexualité, la représentation de la féminité, le vécu de la féminité et la qualité de vie. Les résultats
seront présentés en deux parties. D’abord, les analyses quantitatives seront décrites puis nous

présenterons les résultats des analyses qualitatives.

)  Objectifs de la recherche

Comme nous 1’avons vu dans nos chapitres précédents, le cancer du sein est le cancer le plus
diagnostiqué chez les femmes a travers le monde (INCa, 2015). Il représente une préoccupation
majeure pour ’OMS et plusieurs études ont démontré que les traitements anticancéreux
entrainent une détresse psychologique importante chez les femmes atteintes d’un cancer du
sein, notamment une altération significative de 1’image du corps (Ganz et al., 2006 ; Baize,
2008 ; Manase-Lema, 2016), de la sexualit¢ (Manase-Lema, 2016 ; Engel et al., 2004 ; Schover,
2004 ; Hannoun-Levi, 2005) et de la qualité de vie (Congard et al., 2018 ; Tiezzi et al., 2017).
Les résultats de nos deux premicres études ont permis a la fois de créer et de valider deux

questionnaires qui sont utilisés dans cette ¢tude afin d’évaluer le vécu et la représentation de la
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féminité des femmes ayant eu un ou plusieurs traitements anticancéreux depuis 1’annonce de

leur diagnostic.

De ces deux précédentes études, d’autres questions sur le rapport entre le vécu de la féminité et
les traitements anticancéreux ont émergé. Des différences dans le vécu de la féminité peuvent-
elles étre observées selon le traitement anticancéreux ? Si différence il y a, entrainent-elles aussi
une différence sur la qualité de vie ? La sexualité influence-t-elle le vécu de la féminité ? Les

traitements anticancéreux impactent-ils 1’auto-représentation de la féminité ?

Pour répondre a ces questionnements et dans une perspective de diffusion et de partage
d’expérience, nous avons évalué I’impact des traitements dans le cadre d’un étude comparative

transversale et mixte.

L’objectif principal de cette derniére étude est de comparer les scores des femmes ayant un
traitement adjuvant (traitement administré en plus du traitement de premiére intention)
a ceux des femmes étant sous traitement principal (traitement de premiére intention) sur
les variables suivantes : le vécu de la féminité, la représentation de la féminité, la sexualité et

la qualité de vie. Un groupe controle est également inclus dans cette étude.

Nos objectifs secondaires sont d’étudier I’influence des effets secondaires des traitements
sur la qualité de vie des patientes en considérant trois variables médiatrices dans cette
relation : le vécu de la féminité, la représentation de la féminité et la sexualité. Enfin,
I’é¢tude mixte permet d’allouer la parole aux femmes sous traitements contre le cancer afin

d’avoir une meilleure évaluation de leur féminité.

L’ensemble de ces variables, leurs relations et leur succession temporelle sont présentées dans
le modele Transactionnel Intégratif et Multifactoriel (TIM) de Bruchon-Schweitzer (2002) en

reprenant les dispositions du modele adapté au cadre de cette étude (Figure 15).
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Antécédents Transaction Individu-Contexte Issues de santé
(Ou prédicteurs) (Réle médiateur) (Ou criteres)
Variables controlées
Sociodémographiques Evaluation 4
e S lité (BISF-w)
exualité -W oy R
Statut familial s A . Qualité de vie
—»|  Vécu de la Féminité (EVF) (EORTC-QLQ-
Enfants a charge Féminité et Masculinité Br23)

Nivean d'étude Traditionnelle (TMF)

Profession T 3

Meédicaux
Type de traitement
Chirurgie
Radiothérapie
Hormonothérapie
Chimiothérapie
Stade de la maladie
Date de I'annonce
Antécédents de cancer et de

maladie mentale

t

Figure 15. Modéle théorique de I’étude transactionnel

1) Méthode

1. Procédure de recrutement des participants

Les patientes ont été recrutées sur internet, au sein de groupes de réseaux sociaux
spécifiquement réservés aux personnes atteintes de cancer du sein. L’expérimentatrice s’est
chargée de poster régulierement dans ces groupes, un flyer informatif (Annexe 13) ainsi qu’un

lien hypertexte permettant d’accéder au questionnaire.
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Les personnes souhaitant participer a I’étude devaient remplir les critéres d’inclusions

suivants :

- Etre une femme ;
- Etre atteinte d’un cancer du sein depuis moins d’un an ;
- Ne pas avoir d’antécédents de cancer ;

- Avoir été informée et avoir donné son accord en ligne pour participer a la recherche.

A I’opposé, les critéres de non inclusion sont :

- Etre mineure ;
- Ne pas maitriser la langue francaise ;

- Etre atteinte d’un trouble psychiatrique ou neurologique.

Il1) Description de I’échantillon

1. L’analyse quantitative

Les passations se sont déroulées de janvier 2020 a décembre 2020, période pendant laquelle

361 questionnaires ont été complétés.

Parmi les participantes, 227 (62,8%) n’ont pas rempli le questionnaire enti¢rement, nous
amenant a les retirer du traitement des données. Nous envisageons la possibilité que la longueur
des questionnaires a pu rebuter quelques participantes et ce, malgré la possibilit¢ de le

compléter en plusieurs fois.
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Sur les 134 restantes, une a refusé¢ de participer a la recherche aprés avoir recu toutes les
informations. Deux participantes avaient déja eu un cancer au cours de leur vie ce ne
correspondant pas a nos critéres d’inclusions. Enfin, une participante a été retirée de nos
analyses, car ses réponses présentaient des valeurs extrémes entravant la possibilité d’avoir une

distribution suivant une loi normale dans nos analyses statistiques.

Notre échantillon final, composé de 130 personnes, est divisé en trois groupes en fonction du
type de traitement : un groupe de patientes sous traitement principal (n = 59 ; soit 45,38 %), un
groupe de patientes traité par traitement adjuvant (n = 60 ; soit 45,80 %) et un groupe contrdle,
c’est-a-dire un groupe de patientes atteintes d’un cancer du sein en attente d’un traitement (n =
11 ; soit 8,40%). Au moment des passations des questionnaires, I’ensemble de nos participantes

ont recu leur diagnostic il y a moins d’un an.

Le détail de I’échantillon est présenté dans le tableau 21 ci-dessous.

Tableau 21. Répartition de I’échantillon en fonction du type de traitement

Variables Modalités Traitements principaux Traitements adjuvants Sans traitement
Nombres de 59 (45,38%) 60 (45,80%) 11 (8,40%)
participants
Age M =39,54 M =42,05 M =43,72
(ET =9,45) (ET=9,21) (ET =7,50)
1. En couple 42 (71,19%) 46 (76,66%) 7 (63,63%)
Statut marital 2. Célibataire 16 (27,12%) 14 (23,33%) 3(27,27%)
3. Veuve 1(1,69%) 0 1(9,09%)
1. Zéro 16 (27,12%) 7 (11,6%) 0
2. Un enfant 14 (23,73%) 17 (28,33%) 2 (18,18%)
3. Deux enfants 15 (25,42%) 29 (48,33%) 5 (45,45%)
Nombres d'enfants 4. Trois enfants 9 (15,25%) 7 (11,6%) 3(27,27%)
5. Quatre enfants 2 (3,39%) 0 1 (9,09%)
6. Cing enfants 2 (3,39%) 0 0
7. Six enfants 1(1,69%) 0 0
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Catégorie
socioprofessionnelle

Dernier diplome
obtenu

Ménopause

Antécédant de
maladie

1. Artisan, commergant,
chef d'entreprise

2. Cadre et profession
intellectuelle supérieure
3. Employé

4. Ouvrier

5. Sans emploi
6. Etudiant

7. Retraité

8. Autre

. CAP-BEP
BAC
BAC+2
BAC+3

. BAC+5

. Doctorat
. Autre

N A wN R

Oui
Non

Oui
.Non

NE N
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4 (6,78%)
17 (28,81%)
21 (35,59%)
1(1,69%)
11 (18,64%)
2(3,39%)

0

3 (5%)

9 (15,25%)
14 (23,73%)
12 (20,34%)
11 (18,64%)
10 (16,95%)
1(1,69%)

2 (3,39%)
12 (20,34%)
47 (79,66%)
4 (6,78%)
55 (93,22%)

4 (6,66%)
13 (21,66%)
25 (41,66%)
0

10 (16,66%)
1(1,66%)
2(3,33%)

5 (8,33%)

5 (8,33%)
19 (31,66%)
13 (21,66%)
13 (21,66%)
7 (11,6%)

2 (3,33%)
1(1,66%)
18 (30%)
42 (70%)

8 (13,33%)
52 (86,66%)

2 (18,18%)
1(9,09%)
4 (36,36%)
0
1(9,09%)
0

0
1(9,09%)

4 (36,36%)
4 (36,36%)
1 (9,09%)
2 (18,18%)
0

0

0

3(27,27%)
8 (72,72%)
0

11 (100%)

Les participantes recevant leur premier traitement anticancéreux sont regroupées sous

I’intitulé « traitements principaux ». Ce groupe se compose de 59 participants (soit 45,38% de

I’effectif total). Les participantes sont agées de 21 a 61 ans (M = 39,54 ; ET = 9,45). 71,19%

sont en couple, 27,12% sont célibataires et une seule participante est veuve. Pour 45

participantes, la chirurgie est le premier traitement. Parmi elles, 25 patientes ont subi une

tumorectomie et les 20 restantes une mastectomie. Enfin, la chimiothérapie est le traitement

principal pour seulement 14 patientes.

6,78% sont entrepreneurs, 28,81% sont cadres, 35,59% sont employées, 1,69% sont ouvricres

et 18,64% n’exercent aucune activité professionnelle. Trois participantes ont déclaré ne faire

partie d’aucune de ces catégories. Deux d’entre elles ont déclaré étre en arrét maladie et une

participante n’a pas précisé la raison.
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23,73% ont obtenu un diplome d’un niveau équivalent au baccalauréat, 20,34% ont un diplome
équivalent a un BAC+2 et 18,64% ont un BAC+3. 16,9% ont I’équivalent d’un BAC+5 et une
participante a un doctorat. Enfin, 15,25% des participantes de ce groupe ont un diplome de type

CAP/BEP.

93,22% des participantes déclarent n’avoir jamais eu de maladie grave avant I’annonce de leur
cancer. Pour les quatre participantes restantes, nous recensons des prothéses de la colonne
vertébrale, une maladie cardiaque, une embolie pulmonaire et une bronchopneumopathie

chronique (BPCO). Enfin, prés de 80% des participantes ne sont pas ménopausées.

Les participantes dont le traitement est adjuvant composent notre second groupe intitulé «
traitements adjuvants ». Ce groupe comprend 60 participantes agées de 25 a 65 ans (M = 42,05
; ET=9,21). La majorité des participantes sont en couple (76,66%) et 23,33% sont célibataires.
Parmi les 60 participantes. Au total, 47 participantes ont eu, en plus de leur traitement principal,
I’ensemble des traitements anticancéreux (radiothérapie, hormonothérapie et chimiothérapie).
Les 13 participantes restantes leur manque 1’hormonothérapie ou viennent de commencer la

cure.

6,66% d’entre elles sont chefs d’entreprise, 21,66% sont cadres, 41,66% sont employées, 1,66%
sont étudiantes, 3,33% sont retraités et 16,66% sont inactives. Enfin, cinq participantes ont
déclaré ne faire partie d’aucune de ces catégories. En effet, une personne est actuellement en
reconversion professionnelle, une est engagée dans I’armée et les trois femmes restantes sont

en arrét maladie.

Au moment de la passation, 8,33% ont un niveau CAP/BEP et 31,66% ont un diplome de type
baccalauréat. Les taux de participantes ayant obtenu un dipléme un bac +2 ou un bac +3 sont

de 21,66% chacune et 11,6% ont un bac +3 et 3,33% ont un doctorat.
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86,66% ne rapportent pas d’antécédent de maladie. Les participantes restantes déclarent avoir
eu respectivement une septicémie, une hépatite, une sarcoidose, deux polyarthrites
rhumatoides, deux sont atteintes d’hépatique et une embolie pulmonaire. Parmi I’ensemble des

participantes de ce groupe, 70% d’entre elles ne sont pas ménopausées.

Enfin notre dernier groupe, qui se présente comme étant notre groupe controle s’intitule « sans
traitements ». Ce dernier groupe comporte 11 participantes (soit 8,40% de 1’effectif total)
agées de 34 a 61 ans (M =43,72 ; ET = 7,50). Parmi elles, 63,63% sont en couple, 27,27% sont

célibataires et une seule femme est veuve (9,09%).

18,18% sont entrepreneures, 9,09% sont cadres, 34,36% sont employ¢es, et 9,09% n’exercent
aucune activité professionnelle. Une seule participante ne fait pas partie de ces catégories, car

elle est reconnue en situation de handicap de niveau 2 depuis 16 ans.

36,36% ont obtenu un diplome d’un niveau équivalent au baccalauréat ou un diplome de type

CAP/BEP. Une seule participante a obtenu un bac+2 (9,09%) et 18,18% ont un bac+3.

Enfin, 72,72% des participantes ne sont pas ménopausées et aucune n’a déja eu de maladie

grave au cours de sa vie.

2. L’analyse qualitative

Autotal 55 participantes étaient d’accord pour €tre contactées pour une passation d’un entretien
semi-directif. Nous avons contacté 1’ensemble des participantes volontaires afin de vérifier si
elles étaient toujours enclines a participer. Seulement 20 participantes ont redonné leur accord
pour convenir d’un rendez-vous. Parmi les 20 entretiens réalisés, trois n’ont pas pu étre inclus

dans notre analyse, car :
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- Une participante avait un antécédent de cancer,
- Une participante était enceinte au moment de I’annonce,

- Une participante avait requ le diagnostic depuis plus d’un an.

Tableau 22. Répartition de I’échantillon (N = 17) en fonction des données sociodémographiques

. Participantes
Variables (N=17)

Age moyen 37,70
(Ecart-type) (ET=8,97)
Situation familiale
En couple 14 (82,35%)
Célibataire 2 (11,76%)
Veuve 1 (5,88%)
Dernier diplome obtenu
CAP/BEP 1 (5,88%)
BAC (général et pro) 3 (17,64%)
BAC +2 4 (28,57%)
BAC +3 4 (28,57%)
BAC +5 3 (17,64%)
BAC +8 2 (11,76%)

Catégorie socioprofessionnelle

Artisan/commercant/cheffe ~ d'entreprise 2 (11,76%)
Cadre/profession intellectuelle supérieure 3 (17,64%)

Profession intermédiaire 5(33,33%)
Employée 6 (35,29%)
Inactive 1 (5,88%)
Arrét de travail

Oui 6 (35,29%)
Non 11 (64,70%)
Enfants

Oui 9 (52,94%)
Non 8 (47,06%)

Finalement, notre échantillon final se compose de 17 participantes agées de 26 a 59 ans (M =

37,7 ; ET = 8,97). Au jour de I’entretien, toutes ces femmes sont diagnostiquées depuis moins
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un an. Deux sont célibataires, un e est veuve son couple. Concernant la
d’ n. D nt célibataires, une femme est et 14 t en le. Concernant 1
profession, deux participantes sont cheffes d’entreprise, trois sont cadres, cinq exercent une
profession intermédiaire, six sont employées et une est au chdmage. Seules 11 participantes sur
es xercent une activité professionnelle. ableau ci-dessous repr s caractéristiques
les 17 exercent une activit fessionnelle. Le table de eprend les caractéristi

sociodémographiques des participantes.

IV) Matériel

1. Les variables prédictrices

Dans cette étude, plusieurs prédicteurs ont été mesurés. Ils sont présentés ci-dessous en trois

catégories.

a) Les données sociodémographiques

Plusieurs informations ont été recueillies a I’aide d’un questionnaire sociodémographique afin
de définir le plus possible la population de cette étude. Dans cette €étude, les informations

recueillies sont les suivantes :

- L’age;

- Le statut marital ;

- La profession (catégorie socioprofessionnelle) ;
- Leniveau d’études ;

- Le nombre d’enfants.
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b) Les données biomédicales

Pour les mémes raisons qu’expliquées pour les données sociodémographiques, nous avons

¢galement relevé celles issues du biomédical. Nous avons donc recensé :

Les antécédents de maladie autre que le cancer ;

La présence de ménopause ;

La date du diagnostic ;

La liste des traitements anticancéreux et leur date de prise en charge.

c) La forme du traitement

Cette variable nous permet de constituer trois groupes de patientes. Le premier est composé de
patientes ayant eu seulement leurs traitements principaux (chirurgie ou chimiothérapie selon
leur protocole médical). Le second combine les patientes sous traitements adjuvants
(radiothérapie, chimiothérapie et/ou hormonothérapie). Enfin, le troisieme groupe est un groupe
controle regroupant les patientes en attente de leur premier traitement anticancéreux, donc

récemment diagnostiquées.

2. Questionnaires

a) Le vécu de la féminité
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L’échelle sur le vécu de la féminité (EVF) (soumis a la publication fin 2021) permet d’évaluer
le ressenti de sa propre féminité. Ce questionnaire comporte 31 items répartis en deux sous-

échelles.

- L’échelle de I'image de soi (item 1, 2, 3, 4, 7*7, 8, 10*, 12, 14%*, 18, 23*, 29%)
- L’échelle de I’acceptation de soi (item 5, 6*, 9* 11, 13, 15%, 16*, 17*, 19, 20, 21*,

22%,24,25%, 26,27, 28, 30%, 31).

Pour ces deux sous-échelles, les participantes sont invitées a se positionner sur une échelle de

Likert a sept points allant de 1 « Pas du tout d’accord » a 7 « Tout a fait d’accord ».

La cohérence interne de I’échantillon est trés satisfaisante avec un a de Cronbach de 0,95 pour
le questionnaire complet. Les sous-échelles « image de soi » et « acceptation de soi » obtiennent

respectivement un o de Cronbach de 0,92 indiquant une cohérence interne satisfaisante.

b) La représentation de la féminité

A notre connaissance aucune étude n’a évalué cette variable chez les femmes atteintes d’un

cancer du sein.

La représentation de la féminité est évaluée grace a 1’échelle sur la Féminité Traditionnelle
(TF) (Kachel et al., 2017). Cette échelle a ¢té validée en francais et sa validation a été présentée
dans la deuxieme étude de cet écrit. Cet auto questionnaire est composé de six items. Il mesure
I’auto-représentation de notre féminité. Nous retrouvons ainsi des items tels que «Je me
considere comme... » ou « Traditionnellement, mes intéréts seraient considérés comme... ». La

cotation de ces items se fait sur une échelle de Likert a sept points allant de « totalement

7 Les items comprenant un astérisque (*) désignent les items dont la cotation devra étre inversée lors du
traitement des résultats.

224 /345



TROISIEME ETUDE - 1V) Matériel

masculine » a « totalement féminine ». L’échelle a un alpha de Cronbach de o = .83, démontrant

une fidélité satisfaisante.

c) Questionnaire d’évaluation de la sexualité féminine (BISF-w)

Le Brief Index of Sexual functioning for Women (BISF-W) est un questionnaire développé
par Rosen et al, (1993), composé de 22 questions, regroupées en 7 domaines explorant
I’ensemble de la sexualité féminine : D1 (désir), D2 (excitation), D3 (fréquence de I’activité),
D4 (réceptivité), D5 (plaisir, orgasme), D6 (satisfaction relationnelle), D7 (problémes affectant
la sexualité), dans le but d’évaluer les aspects variés de la fonction sexuelle féminine (Mazer et
al., 2000). Ce questionnaire a pour avantages d’étre simple d’administration et d’interprétation,
conduisant a une évaluation de I’expérience sexuelle. Chaque domaine est évalué
quantitativement par un score allant de 0 a 16. De facon globale, 1’addition de tous les scores
de chaque domaine de satisfaction auxquelles on soustrait celui qui concerne les problémes
affectant la sexualité donne une évaluation globale de la sexualité féminine par une valeur
quantitative comprise entre — 16 et + 75 et appelée score composite (SC). Les questions
regroupées dans les domaines sont présentées dans le tableau ci-dessous. Il n’existe pas de

valeur seuil, mais plus le score est bas, plus les troubles de la sexualité sont probables.
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Tableau 23. Domaines et scores du BISF-W

Domaines Questions Scores
D1 Q3+Q4 0al2
D2 Q5+Q6 0al2
D3 Q7 0al2
D4 Q8+Q9+QI2 0als
D5 Q10+ Qll 0al2
D6 Q18+ Q19+ Q20 0al2
D7 Q14+ Q15+Ql6+Q17 0alé
Evaluation globale par le score composite D1+D2+D3+D4+D5+D6—D7 -16a+75

Au regard de certains items jugés trés sensibles, les participantes auront la possibilité de choisir
de ne pas répondre, afin d’éviter de possibles inconforts chez nos participantes. En effet, nos
participantes étant recrutées en ligne, I’investigateur ne sera pas présent a leurs cotés lors de
I’administration du questionnaire et ne pourra donc pas répondre a d’éventuelles questions. En
conséquence, la BISF-w est le seul questionnaire ou les patientes pourront choisir de répondre
ou non aux questions. En cas d’absence de réponse, la moyenne des scores des autres

participantes sera utilisée pour nos analyses.

d) Questionnaire sur la qualité de vie (EORTC QLQ-BR23)

Le questionnaire sur la qualité de vie (EORT QLQ BR23) (Sprangers et al., 1996) est composé
de 23 items permettant d’évaluer les symptomes des cancers du sein ainsi que les effets
secondaires des traitements. Il explore 8 dimensions : 4 dimensions fonctionnelles avec I’image
corporelle (items 39 a 42), I’activité sexuelle (items 44 et 45), le plaisir sexuel (item 46) et les

perspectives futures (item 43) et 4 dimensions symptomes avec les effets secondaires des
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traitements (items 31 a 24 et 36 a 38), les symptdmes au niveau du sein (items 50 a 53), au
niveau du bras (items 47 a 49) et les sentiments liés a la perte des cheveux (item 35). Pour
chacun des items, les participantes doivent se positionner sur une échelle de Likert a 4 points :

1 Pas du tout ; 2 Un peu ; 3 Assez ou 4 Beaucoup.

Ce questionnaire a été créé spécifiquement pour les patientes atteintes d’un cancer du sein et
vient généralement compléter "TEORTC QLQ C30. Néanmoins dans cette étude, seule 1’échelle
QLQ BR23 sera présentée aux participantes dans 1’'unique but de ne pas alourdir le temps de

passation déja conséquent.

e) Entretiens semi-directifs

Le choix de proposer des entretiens semi-directif se justifie par I’absence de données au sujet
du vécu de la féminité des patientes atteintes d’un cancer du sein. Nous avions donc besoin de
saisir toute la finesse de ce que ressentent les patientes concernées afin de conclure sur les

conséquences psychologiques des traitements anticancéreux.

Lorsque les participantes étaient d’accord, I’expérimentatrice les contactait afin de présenter
rapidement les modalités de I’entrevue et de convenir d’un rendez-vous. Avant le début de
I’entretien, toutes les participantes devaient signer un consentement libre et éclairé ainsi qu’un
accord stipulant que I’entretien était enregistré (Annexe 14). Cet enregistrement servait a

retranscrire I’entretien et a ét¢ détruit immédiatement apres.

En nous intéressant de plus prés a la féminité des femmes atteintes d’un cancer du sein, nous

les avons questionnés plus largement sur :

- L’impact de chacun des traitements passés ou en cours sur leur féminité,

- Le vécu de leur féminité avant I’annonce de leur cancer,
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- Leur vécu de leur féminité a ce jour,

- Les bénéfices qui sont apparus a la suite de leur maladie et de leurs traitements.

La grille d’entretien est présentée dans I’annexe 15.

V)  Procédure

1. Questionnaires

Le protocole de cette recherche se compose d’une notice d’informations, d’un formulaire de
consentement libre et éclairé, de plusieurs questionnaires permettant de recueillir les données
sociodémographiques et biomédicales, I’auto-représentation de la féminité (TF), le vécu de la
féminit¢ (EVF), la sexualité¢ féminine (BISF-w) et la qualit¢ de vie (EORTC QLQ BR23).
L’ensemble du protocole est présenté dans I’annexe 16. Toutes les participantes ont répondu

aux questionnaires en ligne sur Lime Survey.

En premier lieu, I’expérimentatrice a diffusé un flyer (Annexe 12) sur tous les groupes des
réseaux sociaux s’adressant aux femmes atteintes d’un cancer du sein. Avec celui-ci, une notice
succincte d’informations et le lien hypertexte étaient présentés pour pouvoir répondre aux
questionnaires (Annexe 17). Les participantes pouvaient avoir acces aux questionnaires apres
avoir signé le consentement libre et éclairé. La durée de passation a été estimée entre 20 et 35
minutes en fonction des participantes et de leur fatigabilité. Une fois les questionnaires remplis,
a la fin du protocole, il était proposé aux participantes d’effectuer un entretien semi-directif
d’une durée de 45 minutes environ. En fonction de leur accord, un champ libre leur était réservé

pour qu’elles puissent inscrire leurs coordonnées.
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2. Entretiens semi-directifs

La séance se déroule en trois étapes. Les premieres minutes de I’entretien sont consacrées a
I’explication de 1’étude et les intéréts de la séance. L’expérimentatrice va s’assurer du
consentement libre et éclairé et demande I’accord pour I’enregistrement de I’entretien (Annexe
14). Dans la deuxiéme partie sont abordés les dimensions biopsychosociales et projectives de
la vie quotidienne de la participante. Celles-ci nous permettent de rendre compte de comment
la maladie et le traitement anticancéreux s’inscrivent dans 1’histoire de vie et quels en sont les
retentissements sur le vécu de leur féminité. Dans la derniére étape, I’expérimentatrice demande
aux participantes si elles ont des questions relatives a la recherche. Dans le cas ou elle aurait
décelé des angoisses ou de la détresse psychologique, un temps est consacré aux possibilités de
rencontrer un(e) psychologue de leur région et transmettre les coordonnées d’associations /

groupes de paroles / soins de support de leur centre de soins.

VI) Considérations éthiques et déontologiques

Les données ont été recueillies au travers d’une méthodologie mixte et unicentrique. Le
protocole de recherche a été déclaré au Reglement Générale sur la Protection des Données
(RGPD) dont I’autorisation de mise en ceuvre du traitement a été recue le 19 décembre 2019.

Elle porte le numéro 201912191143.

Dans le respect des dispositions de la loi Huriet de 1988, une notice d’information détaillant les
¢léments descriptifs de 1’étude (objectif, durée, contraintes, procédures requises ainsi que les

coordonnées des responsables de la recherche) est donnée aux participants. Ils sont également
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invités a signer un formulaire de consentement libre et éclairé reprenant les droits du participant

et les obligations des responsables de la recherche.

Le chercheur a tenu a respecter les dispositions de la loi relative aux recherches sur la personne
humaine, dite loi Jardé de 2012. De ce fait, cette recherche n’a pas été soumise a ’avis d’un
comité de protection des personnes (CPP) puisque le recueil de données de cette recherche n’a
pas eu lieu dans un Centre Hospitalier Universitaire mais exclusivement en ligne et est donc

uniquement soumise a la RGPD (Annexe 18a).

Enfin, cette étude a également eu 1’avis favorable du comité d’éthique sur les recherches (CER)
de ’université fédérale de Toulouse. L’avis de la commission a été donné le 3 octobre 2019.

Le projet porte le numéro 2019-165 (Annexe 18b).

VII) Question de recherche et hypotheses

Nos questions de recherche sont : chez les patientes ayant un cancer du sein et sous traitement
anticancéreux, quels sont les retentissements des traitements sur leur vécu de la féminité et sur

leur qualité de vie ? Leur représentation de la féminité évolue-t-elle ?

1. Hypothese générale

La forme du traitement anticancéreux impacterait la qualité de vie des patients. Cette relation

serait médiatisée par le vécu de la féminité, la représentation de la féminité et la sexualité.

Les différents aspects de cette hypothése générale sont testés a partir de cinq hypothéses

opérationnelles. Les cinq premieres permettent de vérifier les relations entre la forme du
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traitement et les variables dépendantes prises une a une. La cinquiéme hypothése permettra
d’inclure toutes les variables au sein d’un méme mode¢le et d’évaluer I’ensemble des effets
directs et indirects de la forme du traitement sur la qualité de vie en incluant les variables

médiatrices.

2. Hypotheses opérationnelles

H1 — Les participantes sous traitements adjuvants ont des scores de représentation de la

féminité plus basses que chez les patientes sous traitements primaires ou les patientes en attentes

de traitements.

H2 — Les participantes sous traitements adjuvants ont une altération de leur sexualité plus

importante que les patientes sous traitements principaux ou les patientes en attente de

traitements. De maniére générale, les patientes sous traitements ont une sexualité plus altérée.

H3 — Les patientes ayant un traitement adjuvant ont un score sur leur vécu de leur féminité

plus faibles que celles en traitement principal.

H4 — Les participantes sous traitements principaux ou adjuvants ont une altération de leur

qualité de vie plus importante que les patientes en attente de traitement.

La cinquieme hypothése (H5) propose que 1’auto-représentation de la féminité ainsi que le
vécu de la féminité et la sexualité médiatisent la relation entre la forme du traitement (principal

ou adjuvant) et la qualité de vie des participantes.

Enfin, nous ¢étudierons I’influence des variables sociodémographiques (age, catégorie

socioprofessionnelle, niveau d’étude et statut marital) et biomédicales (ménopause et
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antécédents de maladie) dans la relation forme du traitement-qualité de vie, tout en prenant en

considération les variables médiatrices.

VIII) Analyses statistiques

Les données des 131 participantes ont ¢été analysées a 1’aide du logiciel SPSS 25. Pour toutes
les variables dépendantes, la distribution suit une loi normale et un test de Leveéne a permis de
vérifier ’homogénéité des variances. Nous avons ensuite réalisé des anova a 1 facteur et des
tests de Student pour comparer nos échantillons entres eux. En post-hoc, des comparaisons deux
a deux avec la correction de Bonferroni sur les résultats significatifs nous permettent de
constater une diminution ou une augmentation de la variable étudiée entre les trois traitements.
Pour compléter notre analyse, nous avons réalisé des corrélations de Pearson bivariées entre les
variables dépendantes et les variables sociodémographiques et biomédicales, mais aussi, entre

les variables dépendantes entre elles.

Des analyses de régressions hiérarchiques incluant des variables médiatrices ont permis de
tester la relation forme du traitement — qualité de vie des patients par I’intermédiaire du macro
PROCESS pour SPSS, congu et décrit par Hayes (2017). Cette procédure consiste a tester 1’effet
de la variable indépendante sur la variable médiatrice par I’intermédiaire d’une régression
simple, puis de tester les relations VI-VD et médiateur-VD a ’aide de régressions multiples.
La procédure de bootstrap recommandée par Preacher et Hayes (2008) a permis de tester la
significativité¢ des effets indirects. Si ’intervalle n’inclut pas zéro, 1’effet est statistiquement

significatif au seuil p < 0,05.

L’analyse des entretiens semi-directifs nous permettra de répondre en partie a notre question de
recherche. Pour cela, nous avons analysé les données textuelles des entretiens avec le logiciel

[RaMuTeQ (version 0.7 alpha 2).
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Dans un premier temps, la classification hiérarchique descendante (CHD) a été choisie afin
d’explorer I’impact psychologique de I’annonce, comment la maladie et les traitements
anticancéreux s’inscrivent dans le quotidien des participants, les difficultés rencontrées, leurs
besoins et les éventuels effets bénéfiques. Dans un second temps, la méthode Reinert servira a
comparer et regrouper les classes lexicales a I’intérieur du corpus en termes de fréquences, de
cooccurrences des termes utilisés et d’analyses inférentielles de type Chi2. Enfin, I’analyse des

similitudes permettra I’approfondissement des similitudes ou de dissimilitudes.

IX) Résultats quantitatifs

1. Homogénéité des variances

Dans un premier temps, nous avons vérifi¢ ’homogénéité de nos trois groupes. Le tableau 24
ci-dessous présente le test du chi-deux (¥?), qui est utilis€ pour les variables dépendantes
catégorielles et le T-test servant a mesurer les variables dépendantes continues. Le tableau 24
montre que les trois groupes sont homogenes illustrant que nous pouvons poursuivre nos

analyses statistiques.

Tableau 24. Caractéristiques sociodémographiques et biomédicales des participants a la troisi¢me étude

Variables Moyennes (ET) toux? p
Traitements Traitements  Sans
principaux adjuvants traitement
43,723
39,54 (9,45) 42,05 (9,21) -1,465 .617
Age (7,50)
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Statut marital - - - 5,325 .256
Nombres d'enfants 1,6 (1,45) 1,9(1,17) 0(0) -1,129 .104
Catégorie

- - - 12,917 .533

socioprofessionnelle

Dernier diplome

- - - 11,541 483
obtenu
Ménopause - - - .534 .693
Antécédent de

- - - 2,747 253

maladie

2. Lareprésentation de la féminité

Hypothese n°1 : Les participantes sous traitements adjuvants ont des scores de représentation
de la féminité plus basses que les patientes sous traitements primaires ou les patientes en

attente de traitements.

Notre hypothese est partiellement infirmée. Il existe des différences significatives au niveau de la
représentation de la féminité pergue par les patientes des trois échantillons de cette étude (F (2,127)
=4,13 ; p=0,01). En effet, les post-hoc indiquent une moyenne significativement plus élevée chez
les patientes traitées par traitements principaux que chez celles en attente de traitements (p < 0,05.
De méme, nous observons une moyenne significativement plus élevée chez les patientes sous
traitements adjuvants comparée a celles en attente (p < 0,01). Il n’existe pas de différences

significatives entre les deux groupes de patientes sous traitements (principal et adjuvant). Le tableau
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25 vient illustrer nos résultats. Autrement dit, les participantes ayant des traitements se

représenteraient comme étant plus féminine que les patientes en attente de traitement.

Tableau 25. Modéle linéaire mixte et test post-hoc- représentation de la féminité

Modeéle linéaire mixte Post-hoc
Traitement Traitement Sans traitement
Outil principal (TP) adjuvant (TA) (ST) M(ET) F p Sens p
M(ET) M(ET)
£ 3
TF 3,37 (0,12) 3,40 (0,13) 310(0,32) 413 002 2057 <005

TA>ST <0,01**

Pour compléter nos résultats, nous avons réalis¢ des corrélations de Pearson avec les variables
sociodémographiques et biomédicales. Chez les femmes sous traitements de premiere intention,
la perception d’un sentiment de féminité se trouve davantage chez les patientes ayant déja un
ou des enfant(s) (r = 0,30 ; p < 0,05). Nous ne trouvons pas d’autres corrélations chez les
patientes soignées par traitement adjuvant ou chez celles en attente de traitement. Une
régression linéaire avec la variable sociodémographique corrélée confirme son caractere
prédictrice (B = -0,30 p < 0,05*). En d’autres termes, avoir des enfants prédit une meilleure

représentation de la féminité des patientes soignées par traitement principal.

3. La sexualité
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plus altérée.

Hypothése n°2 : Les participantes sous traitements adjuvants ont une altération de leur
sexualité plus importante que les patientes sous traitements principaux ou les patientes en

attente de traitements. De maniere générale, les patientes sous traitements ont une sexualité

La comparaison des scores de 1’échelle BISF-w mesurant la sexualité ne révele pas de

différence significative entre nos groupes : F(130) =0.138 ; p < 0,05. Notre hypothéese est donc

infirmée. Nos résultats sont présentés dans le tableau ci-dessous.

Tableau 26. Comparaison des scores moyens de la sexualité entre les participantes traitées par traitement
principal, adjuvants et les participantes en attente de traitement

Outil Modalités Traitement principal Traitement adjuvant Sans F p
M(ET) M(ET) traitement
BISF-
w
BISF-w 2 (0,76) 1,99 (0,87) 2,12(1,07) 0,138  ns
Moyenne
D1 1,58 (1,23) 1,45 (1,05) 1,38 (1,12) 0,255 ns
D2 1,60 (1,18) 1,54 (1,16) 1,98 (1,36) 0,653 ns
D3 1,02 (0,94) 1,07 (0,99) 1,18 (1,07) 0,143 ns
D4 2 (1,25) 2 (1,30) 1,96 (1,44) 0,04 ns
D5 2,07 (1,22) 2,12 (1,27) 2,44 (1,88) 0,364 ns
D6 2,75 (1,06) 2,65 (1,17) 2,60 (1,06) 0,164 ns
D7 2,87 (0,51) 2,87 (0,66) 2,94 (0,63) 0,06 ns

Pour compléter nos résultats, nous avons réalisé des corrélations de Pearson avec les variables

sociodémographiques et biomédicales dans I’ensemble de nos groupes. Les résultats sont

récapitulés dans le tableau 27. Les corrélations en gras représentent les variables prédictrices

soulignées par les régressions linéaires.
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Tableau 27. Corrélations et régressions linéaires entre les scores moyens aux sous-échelles de sexualité et les
variables sociodémographiques et biomédicales des participants sous traitements adjuvants et des
participants en attente de traitement

Variables Groupes
Sans traitement Traitements adjuvants
Ménopause SMm# Enf® Sm? Ménopause
D2 0,26* - - -0,44** 0,33*
D4 - -0,43** 0,27** -0,59** 0,35*
D5 - -0,38** - -0,52** -
D6 - -0,44** - -0,57** 0,33*
D7 - -0,33** - -0,42* -
@ Situation
Maritale
b Nombres
d'enfants
*p<.05,
**p<.01

Nous n’observons pas de corrélation dans le groupe des traitements principaux. Pour nos deux
groupes restants (traitement adjuvant et groupe contrdle), I’excitation sexuelle (D2) est ressentie
comme moins importante chez les patientes en ménopause. La réceptivit¢ des demandes
sexuelles (D4) est aussi corrélée avec la situation familiale. Autrement dit, dans nos deux
groupes, les femmes en couple seraient plus réceptives aux demandes sexuelles de leur

partenaire et celles n’étant pas ménopausées ressentent plus d’excitation sexuelle.

On observe également pour les femmes n’ayant pas eu de traitement, que la situation familiale
correle avec le plaisir orgasmique (D5) (r =-0,38 ; p <0,01), la satisfaction relationnelle (D6)
(r=-0,44 ; p<0,01) et la satisfaction affectant la sexualité¢ (D7) (r=-0,33 ; p<0,01). Autrement
dit, les femmes en couple auraient une meilleure vie sexuelle de manicre générale. Enfin les
femmes seraient moins réceptives aux demandes sexuelles (D4) lorsqu’elles ont des enfants (r
=0,27 ; p<0,01). Des régressions lin¢aires, complémentaires aux corrélations, nous indiquent

que la situation familiale prédit la satisfaction relationnelle (D6) (f =-0,30 p <0,05*) et sexuelle
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(D7) (B=-0,26 p<0,05%) et la réceptivitée des demandes sexuelles (D4) (B =-0,26 p < 0,05%)

chez les patientes en attente de traitement.

Chez les femmes traitées par anticancéreux adjuvant, I’excitation sexuelle (D2) (r =-0,44 ; p <
0,01), la réceptivité des demandes sexuelles (D4) (r = -0,59 ; p < 0,01), le plaisir orgasmique
(D5) (r=-0,52 ; p<0,01), la satisfaction relationnelle (D6) (r=-0,57 ; p<0,01) et la satisfaction
affectant la sexualité¢ (D7) (r = -0,42 ; p < 0,05) sont tous corrélés avec la situation familiale.
Autrement dit, les femmes en couple auraient une sexualité de meilleure qualité que celles qui
sont cé¢libataires. Enfin, la réceptivité des demandes (D4) (r = 0,35 ; p < 0,05) et la satisfaction
relationnelle (D6) (r = 0,33 ; p < 0,05) seraient moindres chez les femmes ménopausées. Au
regard des régressions linéaires, il apparait que seule la situation familiale est une variable

prédictrice des demandes sexuelles (D4) (B =-0,45 p <0,01%*).

4. Vécu de la féminité

Hypothese n°3 : Les patientes ayant un traitement adjuvant ont un score sur leur vécu de leur

féminité plus faibles que celles en traitement principal.

La comparaison des scores de 1’échelle EVF ne révéle pas de différence significative sur le

vécu de la féminité entre les trois groupes : F (129) =213 ; p=0,12.

Pour compléter nos résultats, nous avons réalis¢ des corrélations entre 1’échelle et les variables

sociodémographiques et biomédicales. Seul le groupe des patientes en traitement principal
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correle avec certaines de ces variables. Nous ne retrouvons pas d’autres corrélations dans les
deux autres groupes. Les résultats sont présentés dans le tableau 28. Les corrélations en gras

représentent les variables prédictrices soulignées par les régressions linéaires.

Tableau 28. Corrélations et régressions linéaires entre les scores moyens aux sous-échelles de sexualité et les
variables sociodémographiques et biomédicales des participants sous traitements adjuvants et des
participants en attente de traitement

Variables Traitements principaux
Ménopause Age
EVF 0,3* -
Image de soi 0,31* -0,28*

*p<.05

Le vécu de la féminité correle avec la ménopause (r=0,3 ; p <0,05). Autrement dit, les patientes
sous traitement principal n’étant pas ménopausées, vivraient plus positivement leur féminité.
Le score explorant I’image du corps est corrélé avec 1’age (r = -,28 ; p < 0,05) et la ménopause
(r=0,31; p <0,05). C’est-a-dire que les femmes jeunes et non ménopausées se sentiraient
mieux dans leur corps que les femmes plus agées. Enfin, des régressions linéaires permettent
de conclure au caractére prédicteur des variables sociodémographique et biomédicale ci-dessus.
Autrement dit, la ménopause prédit les scores de la sous-échelle du vécu de la féminité : I’image
de soi (B = 0,31 p < 0,05*) et de I’échelle en entier (B = 0,24 p < 0,05*). Tandis que 1’age

prédirait uniquement les scores sur I’image de soi (f =-0,29 p < 0,05%).
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5. Qualité de vie

Hypothése n°4 : Les participantes sous traitements principaux ou adjuvants ont une altération

de leur qualité de vie plus importante que les patientes en attente de traitements.

La comparaison des scores de 1’échelle QLQ-Br23 révele plusieurs différences significatives
entre nos trois groupes. Le tableau 29 indique que les moyennes des effets secondaires des

traitements (EST) et I’échelle dans sa totalité sont différentes selon nos groupes de patientes.

Tableau 29. Comparaison des scores moyens de la qualité de vie entre les participantes traitées par
traitement principal, adjuvants et les participantes en attente de traitement

Traitement Traitement Sans
Outil Modalités principal adjuvant  traitement F p
M(ET) M(ET) M(ET)
QLQ-BR-23
Echell
chefleen  547(045) 2,53(0,55) 2,01(0,28) 5,12 <0,05*
entier
Effets
secondaires 1) (0,67) 2,38(0,73) 1,56 (0,43) 7,58 <0,01%*

traitements
(EST)

*p<.05, **p<.01

Les tests posts-hocs présentés dans le tableau 30, indiquent une meilleure qualité de vie générale
chez les patientes étant sous traitement (principal et adjuvant) que celles en attente. Aussi, il
semblerait que les patientes sous traitements ont des scores sur les effets secondaires
spécifiquement liés aux thérapeutiques (EST) plus haut que le groupe contrdle. Autrement dit

nos deux groupes de patientes soignées par les traitements anticancéreux disent avoir plus
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d’effets secondaires que les femmes en attente de traitements (traitement principal : p = <

0,01** ; traitement secondaire : p < 0,01**).

Tableau 30. Modé¢le linéaire mixte et test post-hoc- qualité de vie

Modele linéaire mixte Post-hoc
Traitement  Traitement Sans
Outil Modalités principal adjuvant traitement Sens p
(TP) M(ET) (TA) M(ET) (ST) M(ET)
QLQ-BR-23
Echelle en TP<ST < 0,05*
entier 2,47 (0,45) 2,53 (0,55) 2,01(0,28) TA<ST < 0,01%*
Effets
secondaires TP<ST <0,01**

2,42 (0,67) 2,38(0,73) 1,56(0,43)

traitements TA<ST <0,01**

(EST)
*p<.05, **p<.01
Nous avons testé les corrélations entre les variables sociodémographiques, biomédicales et la

qualité de vie chez les femmes traitées en premiére intention. Le score explorant les effets
secondaires spécifiquement liés aux thérapeutiques est corrélé avec la situation familiale. Les
femmes célibataires témoigneraient davantage d’impact négatif des effets secondaires que les
femmes en couple (r = -0,33 ; p = 0,01). Par ailleurs, la dimension symptomes brachiaux et
mammaires (SB et SM) semblent fortement corrélés avec 1’age et la ménopause. En effet, les
femmes plus agées et/ou non ménopausées rapportent davantage de SB et de SM que les autres.
Toutefois, on remarque que les symptomes mammaires sont €¢galement corrélés avec le nombre
d’enfants au sein du foyer (r = 0,34 ; p < 0,01) et les antécédents de maladies. Autrement dit,
les femmes ayant déja eu une maladie avant 1’apparition de leur cancer rapporteraient plus de

symptomes mammaires que les autres femmes (r = -0,34 ; p<0,01).

Ces résultats sont présentés dans le tableau 31. Les corrélations en gras représentent les

variables prédictrices soulignées par les régressions linéaires.
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Suite aux corrélations, des régressions linéaires ont été effectuées, les patientes sous traitements
principaux et ménopausées rapportent plus de symptomes mammaires (f =-0,5 p < 0,01**) et
de symptomes brachiaux (B = -0,35 p < 0,05**). Les patientes étant en couple ressentiraient

moins d’effets secondaires li€s aux traitements (f =-0,32 p < 0,05%).

Tableau 31. Corrélations entre les scores moyens aux sous-échelles de la qualité de vie et les variables
sociodémographiques et biomédicales des participantes sous traitement principal

Variables Traitements principaux

Ménopause SMm?2 Age Enf® AMe
EST - -0,33** - - -
SM -0,49** - 0,44%*  0,34** -0,34**
SB -0,35** - 0,35** - -
2 Situation
Maritale
b Nombres
d'enfants
eAntécédents
maladies

*p<.05, ¥**p<.01

Dans un second temps, nous avons réalisé les corrélations entre les variables biomédicales et la
qualité de vie chez les patientes sous traitement adjuvant. Le tableau 32 indique que le score
explorant les effets secondaires spécifiquement liés aux thérapeutiques est corrélé avec 1’age (r
=0,39; p<0,01) et avec le nombre d’enfants au sein du foyer (r = 0,29 ; p < 0,05). Plus les
femmes sont agées et/ ou ont une famille nombreuse, plus elles témoignent d’effets secondaires
liés aux traitements. Aussi, la sous-échelle mesurant la préoccupation engendrée par la perte de
cheveux correle avec les antécédents de maladie (r = 0,39 ; p < 0,01). Les femmes n’ayant
jamais eu de maladie avant leur cancer se préoccuperaient davantage de leurs cheveux que
celles ayant déja eu une pathologie. Enfin, les femmes plus agées rapportent plus de symptomes

mammaires (r = 0,26 ; p < 0,05) et celles ayant déja eu une maladie au cours de leur vie en
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rapportent moins que les autres (r =-0,39 ; p<0,01). L’ensemble des résultats sont récapitulés
dans le tableau 32. Les corrélations en gras représentent les variables prédictrices soulignées

par les régressions linéaires.

Tableau 32. Corrélations entre les scores moyens aux sous-échelles de la qualité de vie et les variables
sociodémographiques et biomédicales des participantes sous traitement adjuvants

Variables Traitements adjuvant
Age Ent® AMe

EST 0,39%* 0,29* -
PC - - 0,39%*
SM 0,26* - -0,39%*
a Situation
Maritale
b Nombres
d'enfants
¢Antécédents
maladies

*p<.05, ¥*p<.01

Le tableau 32 met en évidence que plus 1’age est avancé, plus les femmes sous traitements
adjuvants souffriraient de symptomes mammaires (f = 0,77 p <0,05*). Enfin, les femmes ayant
eu une maladie avant le cancer rapportent moins de symptomes mammaires que les autres (B =

20,34 p < 0,01%%),

Enfin, nous avons testé les corrélations entre les variables biomédicales et la qualité de vie chez
les femmes en attente de traitement. L’analyse nous a donné une seule corrélation, le score
explorant les effets secondaires spécifiquement liés aux thérapeutiques correle avec la
ménopause (r =-0,72 ; p < 0,05). Il est surprenant de retrouver ce résultat dans ce groupe, car

aucune de ces femmes n’a déja commencé un traitement. De plus, des régressions linéaires
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confirment I’aspect prédictrice de notre variable (f = -0,34 p < 0,05*). Nous supposons une
confusion entre les effets indésirables des traitements et les symptomes de la ménopause. Cette

hypothese est abordée plus largement en discussion.

6. Role médiateur des processus transactionnels sur la qualité de vie

Hypotheése n°5 : La représentation de la féminité, la sexualité et le vécu de la féminité

médiatisent la relation entre le type de traitement et la qualité de vie des participantes.

La figure suivante présente le modele conceptuel de 1’ensemble des variables ainsi que leurs

interactions.
Vécu de la féminité
d32
d21
Represtlent_at_lo'n de d31 Saxiialita
la féminité
al a2 i b2 b3
a3
Type du traitement Qualité de vie
¢’ (c)

Figure 16. Diagramme conceptuel de I’effet médiateur de la représentation de la féminité, de la sexualité et
du vécu de la féminité dans la relation type de traitement- qualité de vie

244 /345



TROISIEME ETUDE - IX) Résultats quantitatifs

Notons que deux des trois variables médiatrices (la sexualité et le vécu de la féminité) ainsi que
la variable dépendante (qualit¢ de vie) sont composées de plusieurs modalités. Intégrer
I’ensemble de ces modalités, soit 17 au total, au sein d’un seul modéle rendrait les analyses de
régressions, telles que proposées par les auteurs, impossibles (Hayes, 2017 ; Preacher et Hayes,
2008). Nous avons donc créé un score Z pour chaque sous-échelle, en prenant soin de conserver
les valeurs standardisées, nous permettant ainsi d’étudier le mod¢le final (Pérez & Rex Smith,
2015 ; Perez-Sousa et al., 2018). Les résultats obtenus nous permettront de confirmer ou
d’infirmer le role des variables dans la relation forme du traitement — qualité de vie et le poids

des variables médiatrices.

Dans un premier temps, les analyses de régression simples permettent d’évaluer les effets
directs des variables entre-elles. L’ensemble des résultats des effets directs sont présentés dans

la figure 17.
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Figure 17. Diagramme statistique de I’effet médiateur de la représentation et du vécu de la féminité et de la
sexualité dans la relation type du traitement — qualité de vie et les effets significatifs des covariables
sociodémographiques

Les effets directs significatifs sont présentés dans la figure 17. Cela nous indique que la forme
du traitement impacte négativement le vécu de la féminité [ = 0,18, ES = 0,08 ; 95% IC (0,01,
0,34)]. Les traitements principaux prédiraient donc des scores plus faibles aux sous-échelles du
vécu de la féminité. Nous observons également que la qualité de vie serait impactée
négativement par le vécu de la féminité [ =-0,27, ES = 0,03 ; 95% IC (-0,34, -0,20)] ainsi que
par la sexualité [B = -0,12, ES = 0,04 ; 95% IC (-0,21, -0,035)]. Par ailleurs, les traitements
altérent la représentation de la féminité chez les femmes atteintes d’un cancer du sein [} = -

0,06, ES = 0,03 ; 95% IC (-0,12, -0,01)].
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Les variables sociodémographiques et biomédicales ont ensuite ¢t¢ examinées en tant que
covariables éventuelles dans notre modele (age, statut marital, nombre d’enfants, ménopause,

antécédent de maladie).

Parmi celles-ci, le statut marital est associé de maniére significative a la sexualité [ = -30.50,
ES = 8,52 ; 95% IC (-47,36, -13,64)]. La situation maritale, le nombre d’enfants et les
antécédents de maladie sont associés de manicre significative a la qualité de vie. La situation
maritale a un effet direct négatif sur la qualité de vie [B =-0.11, ES = 0,08 ; 95% IC (-0,35, -
0,03)], signifiant que les femmes célibataires ou veuves ont une moins bonne qualité de vie que
les femmes en couple. Les antécédents de maladie ont également un effet direct sur la qualité
de vie [ =-0,33, ES=0,12; 95% IC (-0,57, -0,09)]. Autrement dit, avoir eu déja une maladie
au cours de sa vie, impacterait négativement la qualité de vie chez les femmes atteintes d’un
cancer du sein. Enfin, le nombre d’enfants a un effet direct positif sur la qualité de vie [B = 0.06,
ES=0,03;95% IC (0,005, 0,11)]. Cela signifie que plus le nombre d’enfants est important plus
la qualité¢ de vie est positive. Enfin, nos analyses indiquent que le nombre d’enfants a, a
I’inverse, un effet négatif sur la féminité [B = -0.18, ES = 0,07 ; 95% IC (-0,32, -0,04)].

L’ensemble des résultats sont présentés dans le tableau 33.
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Tableau 33. Analyses de régression de ’effet médiateur de la représentation et du vécu de la féminité et la

sexualité dans la relation type du traitement-qualité de vie (N = 130)

Effet direct Effet total

Prédicteurs VF? RF® Sexualité Qdvs Qdvs

Type de 0,19*  -0,62* 0,55 0,03 -0,10*

traitement

VF? - -0,13 6,57 -0,28** -
RF® - - 0,0009 0,19 -
Sexualité - - - -0,002** -
Am¢ -0,24 -0,03 -6,77 -0,33** -0,25
Statut marital -0,09 0,06 -30,5%* -0,18* -0,08
Ménopause 0,2 -0,07 16,24 -0,06 -0,16
Enfe -0,18* -0,04 1,11 0,06* 0,10**

2 Vécu de la féminité
b Représentation
féminité

¢Nombre d'enfant
dAntécédent  maladie
8Qualité de Vie

*p<.05, **p<.01

Dans un second temps, I’hypothése 5 a été éprouvée par I’intermédiaire de la méthode du

bootstrap (Preacher & Hayes, 2008). L’effet médiateur d’une variable est considéré comme

significatif lorsque I’intervalle de confiance ne contient pas zéro. Ces résultats sont illustrés

dans la Figure 18.
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Figure 18. Diagramme final de I’effet médiateur de la représentation et du vécu de la féminité et la sexualité dans

la relation forme du traitement — qualité de vie.

Par ailleurs, 1’effet indirect total de la forme du traitement sur la qualité de vie est également
significatif [ =-0,10, ES = 0,40 ; 95% IC (-0,18, -0,02)]. Ceci signifie que le type de traitement
prédit les scores de qualité de vie lorsque 1’on considere, dans la relation le vécu de la féminité

comme variable médiatrice.

Enfin, lorsqu’on s’intéresse a 1’effet direct de la variable indépendante sur la variable
dépendante, nous ne trouvons pas de résultat significatif [ = -0,03, ES = 0,03 ; 95% IC (-0,1,

0,03)].

Concernant I’évaluation de I’ajustement du mod¢le de régression, la variation du R? entre les
deux premicres étapes, c’est-a-dire lorsque 1’on inclue le vécu de la féminité puis la

représentation de la féminité au modele, n’est pas significative (respectivement R? = 10,14% ;
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p =0,06 et R =11,68% ; p = 0,08). Ces étapes ne contribuent donc pas significativement a

I’amélioration de la variabilité de la qualité de vie des participants.

Par ailleurs, la troisiéme étape incluant la sexualité comme variable médiatrice du mode¢le, fait
significativement varier 1’ajustement (F = 3,54 ; p < 0,01). Ainsi, 18,9% de la variance est

expliquée par cette seule variable.

Finalement, 36,48% de la variance totale de la qualit¢ de vie est expliquée par le modele

complet (en incluant les trois variables médiatrices) (F = 3,72 ; p <0,01).

En résumé, les trois variables que nous supposions médiatrices dans la relation type de
traitement — qualité de vie le sont effectivement. Notons que certains facteurs
sociodémographiques et les antécédents de maladie sont des covariables a considérer dans la

relation.

X)  Résultats qualitatifs

1. Analyse du discours

Le corpus global est composé du discours de 17 patientes atteintes de cancer du sein. Il est

constitué de 9306 occurrences pour 1561 formes différentes.

2. Impact des traitements sur la féminité
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Le corpus représente 6533 occurrences pour 1246 formes actives différentes. La CHD effectuée
sur les données textuelles de I’impact du traitement sur la féminité fait apparaitre quatre
classes différentes. Ces classes renvoient au tableau 34 ci-dessous illustre succinctement ces

quatre classes.

Tableau 34.Classification hiérarchique descendante de Reinert

Mots les plus

. . .,
Classe % significatifs Chi 2 associé p

Sein 31.53 <0,0001

Classe 1 22,86% Toucher 27.22 <0,0001
Cicatrice 24.87 < 0,0001

Libido 42.99 <0,0001

Classe 2 25% Sécheresse 27.66 <0,0001
Vaginale 25.45 <0,0001

Effets secondaires 22.38 <0,0001

Classe 3 26,43% Tomber 22.38 <0,0001
Route 8.53 0,00035
Téte 40.21 <0,00452

Classe 4 25,71% Malade 18.11 <0,0001
Gens 11.9 0,00047

La premicere classe représente 22,86% des formes actives et les mots associés font référence a
I’image du corps. Cette classe est mise en avant griace aux mots « sein », « toucher » et

« cicatrice ».

-« J’al une énorme cicatrice et méme encore aujourd’hui je ne la regarde pas tous les
jours, car je la trouve moche » (entretien 7).

-« J’avais du mal a la toucher et a la regarder » (entretien 16).

La deuxieme classe représente 25% des formes actives du corpus et renvoie a la sexualité. Elle

est représentée entre autres par les mots « Libido », « Sécheresse » et « Vaginale »
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-« Mon mari me met de la créme, mais je n’ai toujours pas de libido. Je me demande
s’1l faut voir un spécialiste comme un sexologue par exemple » (entretien 9).

-« Je me sens moins attirante et je souffre des sécheresses vaginale (entretienl3).

La classe 3 représente 26,43% des formes actives et renvoie a la qualité de vie Elle est

représentée par les mots « Effets secondaires », « Tomber » et « route ».

-« Jene sais pas si ce sont les effets secondaires de la radiothérapie ou la route qui
me fatigue autant » (entretien 9).
-« J’aitous les effets secondaires, mais aucune complication sérieuse » (entretien 9).

- «Mes cheveux ont commencé a tomber 10 jours aprés le début de la

chimiothérapie » (entretien 6).

La derniére classe représente 25,71% des formes actives et fait référence au rapport aux

autres. Elle est mise en évidence par les mots « Téte », « Malade » et « Gens ».

-« J’avais vraiment une téte de malade » (entretien 5).
-« Onn’apresque plus d’identité, on est juste malade » (entretien 11).
- «Je n’arrive pas a voir des gens si je ne suis pas maquillée, car je sais que je les

mets mal a I’aise » (entretien 1).

3. Traitements individuels
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Pour mettre a jour I’impact de la féminité évoquée spontanément par les participantes vis-a-vis
de chaque traitement anticancéreux, nous avons réalisé un sous-corpus par thématique ciblant

les traitements de manieére individuelle.

a) Chirurgie

Le tableau ci-dessous récapitule 1’ensemble des classes présentées sous le traitement de la

chirurgie (mastectomie et tumorectomie confondue).

Tableau 35. Classification hiérarchique descendante de Reinert du sous-corpus « chirurgie »

Mots les plus

0 . .,
Classe % significatifs Chi 2 associés p
Aller 24.99 <0,0001
0, ’
Classe 1 14,63% Mieux 7.01 0,00808
Reearder 24.99 <0,0001
Classe 2 14,63% Cicgatrice 7.01 0,00808
5.38 0,02034
Compliquer 33.22 <0,0001
Classe 3 12,20% Trop 5.92 0,01500
Vouloir 4.11 0,04259
Corps 31.91 <0,0001
0,
Classe 4 12,20% Prothése 16.33 <0,0001
Etait 12.15 0,00049
Classe 5 12,20% Moche 8.97 0,00274
Belle 4.11 0,04259
Toucher 23.56 < 0,0001
Classe 6 17,07% Mari 14.49 0,00014
Peur 5.62 0,01772
Reste 15.93 <0,0001
Classe 7 17,07% Manquer 5.62 0,01772
Féminité 5.62 0,01772
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Ici la premicre classe représente 14,63% des formes actives du corpus et renvoie aux

appréhensions des participantes. Elle est représentée entre autres par les mots « Aller » et

« Mieux ».

-  «Je me demandais comment mon mari allait faire pour me retoucher aprés la
chirurgie » (entretien 4).

-« Au début je n’osais pas trop sortir de chez moi » (entretien 15).

La deuxieme classe représente 14,63% des formes actives et fait référence a la chirurgie. Elle

est mise en évidence par les mots « Regarder », et « Cicatrice ».

-« Javais trés peur de ne pas me réveiller de 1’anesthésie ou de devoir regarder la
cicatrice » (entretien 2).

-« C’¢tait tres difficile au moment ou j’ai dii regarder la cicatrice » (entretien 2).

La classe 3 représente 12,2% des formes actives et renvoie a la notion de subir (les traitements).

Elle est représentée par les mots « Compliquer », « Trop » et « Vouloir ».

- «Le jour de la chirurgie, j’étais seule, c’était donc trés compliqué pour moi »
(entretien 8).

-« On ne m’a pas expliqué les manipulations ni pourquoi j’avais trop de douleurs »

(Entretien 16).

-« Onne m’a pas dit ce que voulaient dire les examens médicaux » (entretien 16).
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La quatrieme classe exprime 12,2% des formes actives et fait référence au sein et est représentée

par les termes « Corps » et « Prothése ».

-« Jene peux pas attirer les autres avec mon corps maintenant qu’on m’a enlevé mon
sein » (Entretien 8).

-« Je ne suis pas encore préte pour les prothéses externes » (Entretien 2).

La cinquiéme classe affiche 12,2% des formes actives et se rapporte a la reconstruction

corporelle. Cette classe est représentée par les mots « Etait », « Moche » et « Belle ».

-« Apres la cicatrisation, mon sein était plus joli » (Entretien 4).
-« Quand mes amis venaient me voir, je me trouvais moche, c’était horrible pour moi
de ne plus avoir de seins » (Entretien 7).

- On me disait que j’étais belle, mais je ne les croyais pas » (Entretien 4).

La classe 6 représente 17,07% des formes actives et indique les relations intimes. En effet, elle

est présentée sous les mots « Toucher », « Mari » et « Peur ».

-« Mon mari n’a pas voulu me toucher pendant deux ou trois mois » (Entretien 16).
-« Il avait peur de me toucher et de me faire mal pendant nos rapports sexuels »

(Entretien 13).
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Enfin, la dernicre classe affiche 17,07% des formes actives et s’apparente a la compensation

identitaire. Les mots représentants cette classe sont « Reste », « Manquer » et « Féminité ».

-« Comme il me manque un sein, je dois faire en sorte que le reste soit un peu pres

présentable » (Entretien 6).

-« Ma féminité est différente maintenant, ce n’est plus la méme chose » (Entretien

9).

b) Chimiothérapie

Le tableau ci-dessous récapitule I’ensemble des classes présenté sous la chimiothérapie.

Tableau 36. Classification hiérarchique descendante de Reinert du sous-corpus « chimiothérapie »

Mots les plus

0 . .,

Classe % significatifs Chi 2 associés p
Cil 43.65 <0,0001
Classe 1 18,92% Perte 34.59 <0,0001
Sourcil 29.37 <0,0001
Libido 17.98 <0,0001
Classe 2 22,97% Absence 10.48 0,00120
Sexualité 7.04 0,00795
Main 14.43 0,00014
Classe 3 17,57% Téte 9.63 0,00191
Visage 5.21 0,02252
Mettre 27.63 <0,0001
Classe 4 21,62% Tomber 15.97 < 0,0001
Bonnet 15.33 <0,0001
Corps 22.49 <0,0001
Image 18.39 <0,0001

o)

Classe 5 18,92% Peur 8.67 0,00323
Femme 8.67 0,00323
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Ici la premiere classe représente 18,92% des formes actives et renvoie au visage. Elle est

indiquée par les mots « Cil », « Perte » et « Sourcil ».

- «Le plus compliqué c’était la perte des cils et des sourcils, car je ne me
reconnaissais plus » (Entretien 5).

-« Le plus difficile c’est quand on perd nos cils et nos sourcils, car on n’a pas plus
de regards. Et c’est difficile a camoufler, ce n’est pas comme avec une perruque ou
un bonnet qui permettent de cacher notre téte nue. Perdre le regard c’est le pire ».

(Entretien 16)

La classe 2 décrit 22,97% des formes actives et représente la sexualité. Les mots la décrivant

sont « Libido », « Absence » et « Sexualité ».

- «Jen’avais plus envie de relations sexuelles. J’ai eu une grosse absence de libido »
(Entretien 3)
- «Je ne me sentais pas féminine, mais je continuais a avoir une sexualité active, car

¢a rassurait mon mari » (Entretien 9).

La troisieéme classe représente 17,57% des formes actives et s’apparente a I’'image du corps.

La classe renvoie aux mots « Main », « Téte » et « Visage ».

-« La téte chauve marque la maladie » (Entretien 6).
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-« Jai les ongles qui se cassent et I’intérieur des mains qui pelent, c’est vraiment
terrible » (Entretien 16).

- J’ai I’impression que mon visage faisait moins humain » (Entretien 9).

La classe 4 présente 21,62% des formes actives et renvoie aux cheveux. La classe est

représentée par les mots « Mettre », « Tomber » et « Bonnet ».

-« Je mets un bonnet pour aller chercher mes enfants a 1’école » (Entretien 9).
-« Quand les cheveux tombent, ¢a fait bizarre » (Entretien 14).

-« J’ai toujours mis un bonnet quand je voyais mes proches ». (Entretien 16).

Enfin, la derni¢re classe décrit 18,92% des formes actives et représente I’identité. Cette classe

est indiquée par les mots « Corps », « Image », « Peur » et « Femme ».

-« Mon corps change tous les jours, je me sens faible » (Entretien 11).

-« Javais peur de ’image que j’allais renvoyer aux autres, je ne m’appréciais pas »
(Entretien 15).

-« Jai eu peur de voir la déchéance de mon corps » (Entretien 16).

-« Je ne suis plus cette femme, je ne corresponds plus a elle alors j’ai jeté tous mes

anciens vétements » (Entretien 16).

Pour rappel, I’alopécie est une thématique qui revient plusieurs fois dans notre analyse lorsqu’il

est question de chimiothérapie. Toutefois, 64,70% des participantes ont parlé de leur chute de
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cheveux comme quelque chose qu’elles appréhendaient énormément, mais qu’elles ont
finalement vécu avec trés peu, voire aucune angoisse. Nous en parlerons plus longuement en

discussion.

c) Radiologie et hormonothérapie

Au vu des faibles effets secondaires rapportés par les participantes sous radiothérapie et
hormonothérapie comparées a ceux discutés sur la chimiothérapie ou la chirurgie, le corpus
n’était pas assez important pour étre pris en compte dans les analyses. Dans ce contexte, la
classification hiérarchique descendante de Reinert n’est plus pertinente pour notre analyse.
Nous avons fait le choix statistique de réunir ces deux traitements afin d’effectuer une analyse
de similitude permettant de faire une comparaison entre ces deux traitements sur la base de

dissimilitudes.
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Figurel9. Analyse de similitude sur I’'impact de la radiothérapie et de I’hormonothérapie

La figure 19 ci-dessus représente 1’analyse des similitudes du discours des femmes atteintes
d’un cancer du sein au sujet de I’impact de la radiothérapie et de ’hormonothérapie sur leur
féminité. De manicre générale, I’hormonothérapie y est plus représentée que la radiothérapie
démontrant ainsi que les patientes ont tendance a davantage parler de ’hormonothérapie que

de la radiothérapie. Les occurrences les plus fréquentes sont I’hormonothérapie avec la
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sexualité et la radiothérapie avec I’'image du corps (brilure ; beau ; cheveux). De plus, la prise
de poids est souvent assimilée a I’hormonothérapie alors que « route » et « fatigue » sont
associées a la radiothérapie. En effet, un traitement nécessitant une prise en charge hospitalicre
quasi quotidienne tel que la radiothérapie implique que les patients font face a plus de difficultés
cognitives et a une géne dans 1’accomplissement de leurs réles familiaux et professionnels. Ce
constat laisse supposer que la radiothérapie impacte davantage la qualit¢ de vie que

I’hormonothérapie.

Pour conclure I’analyse des traitements anticancéreux sur la féminité des femmes atteintes d’un
cancer du sein, il a ét¢ demandé¢ aux participantes de citer celui qui, selon elles, atteint le plus
leur féminité. C’est ainsi que 70,58% des femmes disent que le traitement altérant le plus la
féminité est la chimiothérapie (n = 12), alors que seulement 11,76% (n = 2) des femmes
pensent que c’est la mastectomie ou I’hormonothérapie. Et enfin, 5,88% (n = 1) attestent que la

tumorectomie est le traitement le plus impactant sur la féminité.

4, La féminité: Une évolution constante et un remaniement

psychologique

Lorsque I’on interroge les participantes sur le vécu de leur féminité avant 1’annonce de leur
cancer, 94,11% (n = 16) disent que leur féminité a toujours été importante et qu’elles se
sentaient féminines, voire trés féminines avant 1’annonce de leur maladie. Parmi ces femmes,
11,76% (n = 2) ajoutent que se sentir féminine était plus facile avant les traitements. Enfin,
seulement une femme (5,88%) se sentait obligée de prendre soin d’elle et accordait peu

d’importance a sa féminité.
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Lorsqu’on questionne les femmes sur leur vécu de la féminité a ce jour, les réponses sont
variées. En effet, 41,17% (n = 7) disent faire beaucoup plus attention a elle qu’avant : « Je me
creme tous les jours, je fais plus attention au maquillage » (Entretien 17). Tandis que 58,82%
(n = 10) se sentent moins féminine : « Je ne suis plus dans la séduction, je ne sors plus, il y a
une coupure » (Entretien 16). Et seulement 17,64% (n = 3) disent utiliser des astuces, tricher,
voire méme trouver leur féminité la ou elles n’avaient pas I’habitude de la trouver: « Ma
féminité maintenant c’est ma créativité, c’est mon esprit. Elle ne passe plus par mon corps si
abimé » (Entretien 10). Ou « Aujourd’hui il faut savoir tricher pour étre féminine. C’est pour

¢a que je me suis tatouée des sourcils » (Entretien 2).

5. Les effets bénéfiques

Nous avons demandé¢ aux patientes si elles ont ressenti des effets positifs depuis 1’annonce de
la maladie. Les résultats montrent que 41,17% (n = 7) disent ne pas avoir eu de bénéfice alors
que 58,82% (n = 10) disent en avoir eu. Parmi elles, 70% prennent plus soin d’elles et font
plus attention a leur apparence (« Je ne me ronge plus les ongles et je mets plus de bijoux »
Entretien 1) et 30% se sentent beaucoup moins complexées qu’avant (« Je relativise beaucoup
sur mon corps. Je me trouve jolie sans maquillage et je me fiche de la cellulite et des vergetures

alors qu’avant ¢a me complexait beaucoup » Entretien 4).
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6. Les besoins

Pour conclure, nous évoquerons ce dont les participantes ont manqué dans leur prise en charge.
De maniéere générale, elles souhaitent davantage de rencontres avec des personnes également
atteintes d’un cancer du sein afin qu’elles puissent discuter de leur situation (personnelle,
professionnelle et familiale) induite par la maladie et surtout pour partager entre elles des
astuces contre les effets secondaires des traitements : « J’ai vu sur un forum qu’une patiente
congelait des raisins et les faisait rouler dans sa bouche quand elle avait des aphtes. J aurais

aimé la rencontrer avant pour qu’elle me donne cette astuce » (Entretien 11).

Ces résultats sont a prendre avec grande précaution, car les entretiens se sont déroulés au
moment de la pandémie mondiale suite a la COVID 19. Nous expliquerons davantage 1’impact

de la pandémie en discussion.

XI) Discussion

L’objectif de notre derniére étude est premicrement, de comparer la sexualité, le vécu de la
féminité, la représentation de la féminité et la qualité de vie des patientes atteintes d’un cancer
du sein selon le type de traitement. Dans cette étude, nous avons ajouté un groupe controle,
compos¢ exclusivement de femmes récemment diagnostiquées d’un cancer du sein et en attente

de recevoir leur premier traitement.

Dans un second temps, I’objectif de notre étude est de rendre compte de I’influence des effets
des traitements anticancéreux sur la qualité¢ de vie des patientes en considérant trois variables
médiatrices dans cette relation : la sexualité, le vécu de la féminité et la représentation de la

féminité. Enfin, analyser la parole des patientes sous traitements a permis d’avoir une meilleure

263 /345



TROISIEME ETUDE - XI) Discussion

¢valuation de leur féminité et de leur qualité de vie. L’intérét est de redonner la parole aux

patientes afin de recueillir, sans limites, leurs ressentis sur leur vécu.

Notre premiére hypothése supposait que les participantes sous traitements adjuvants ont des
scores de représentation de la féminité plus bas que les patientes sous traitements principaux
ou que les patientes en attente de traitements. Cette hypothése est partiellement infirmée, car
nous observons une différence entre les groupes des patientes sous traitements (quel qu’il soit)
et le groupe controle. Les résultats montrent que les femmes en attente d’un traitement
considérent leurs corps, leurs attitudes, leurs comportements et leurs intéréts comme
étant moins féminins, alors que les femmes ayant déja recu un ou plusieurs traitement(s)
se percoivent comme étant plus féminines. Il semblerait que ces premiers résultats viennent
mettre en exergue que les femmes sous traitements s’attribuent davantage d’aspects féminins
(comportements, attitudes, etc.) que les femmes issues de notre groupe contrdle. Ces résultats
sont en lien avec les données de la littérature qui montrent qu’apres un diagnostic d’un cancer
du sein, certaines femmes questionnent 1’idée d’une féminité uniquement restreinte aux corps
(Fortier, 2021). Autrement dit, a travers une reconstruction (forcée) physique et psychique, ces
femmes auraient tendance a reconstruire 1’idée de ce qu’elles se faisaient de la féminité (Ricadat
& Taieb, 2017). Nos résultats nous permettent de faire I’hypothése que ces femmes auraient

tendance a reconsidérer 1’idée de la féminité en I’investissant davantage dans la vie quotidienne.

Il n’y a pas de différence significative entre nos deux groupes de traitements : les patientes
ne considerent pas leur féminité comme étant plus présente ou moins présente en fonction de
leurs traitements. Au vu des rares recherches portant sur la relation type de traitement —
représentation de la féminité, la comparaison de nos résultats avec la littérature est difficile.
Nous pouvons tout de méme relever plusieurs études évaluant les représentations autour de la

santé, telles que les représentations de traitements ou de maladie (Kaptein et al., 2015 ; De los
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Santos-Roig et al., 2019 ; Rivera et al., 2021). Egalement, certains auteurs se sont intéressés a
la perception des expériences subjectives liés aux traitements des femmes atteintes d’un cancer
du sein et la maniere dont elles pensent la maladie selon leur culture, leur religion et de manicre
plus large, leur expérience de vie (Morett Romano Ledo et al., 2021 ; De Kruif et al., 2020).
Ces ¢tudes nous confortent dans notre idée d’aller plus loin dans cette thématique. En effet, la
représentation de la féminité évoluant avec entre autres la culture, la religion et les expériences
de vie des femmes, nous pouvons faire I’hypothese qu’elles évoluent également lors de I’arrivée

d’une maladie grave, telle qu’un cancer du sein.

Notre deuxieéme hypotheése porte sur la sexualité des patientes. Les participantes sous
traitements adjuvants ont une altération de leur sexualité plus importante que les patientes sous
traitements primaires ou les patientes en attente de traitements. De maniere générale, les
patientes sous traitements ont une sexualité plus impactée. Nos résultats ne montrent pas de

différences significatives entre les trois groupes.

Certains auteurs ne vont pas dans le sens de notre hypothése puisqu’ils ont mis en évidence
qu’apres les traitements, le plaisir orgasmique et la fréquence des activités sexuels sont plus
altérés qu’avant les traitements (Blouet et al., 2018). D’autres études ont constaté que pres de
la moitié des jeunes femmes atteintes d’un cancer du sein ont signalé une diminution au niveau
de l'orgasme apres les traitements. Ainsi, les difficultés sexuelles sont davantage liées aux
traitements et a leurs effets secondaires que 1’annonce du diagnostic (Miaja et al. 2017 ; Lopresti
et al., 2018) et auraient tendance a se poursuivre apres la fin des traitements pour la majorité
des patientes (Miaja et al. 2017). Des résultats surprenants de Dany (2011) mettent en exergue
que plus I’'image corporelle est perturbée, plus certaines dimensions de la BISF-W (désir,
orgasme et problémes) sont ¢levées. Autrement dit, lorsque 1’image corporelle est altérée, les

patientes constatent davantage de désirs sexuels et d’orgasmes. Ces résultats semblent de prime
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abord paradoxaux, mais nous pouvons supposer que les patientes rapportant des perturbations
importantes sur leur image corporelle sont celles qui attachent le plus d’importance a leur
apparence et font donc moins attention aux effets secondaires liés a leur sexualité (Lichtenthal

et al. 2005).

Les jeunes femmes sous traitement adjuvant contre le cancer du sein souffrent d'une forte
dégradation de leur sexualit¢ (Biglia et al., 2010). Mais les préoccupations concernant la
sexualité semblent é&tre plus fréquentes au tout début du protocole médicamenteux
(particulierement pendant la chimiothérapie) qu’a la fin des traitements (Vanlemmens et al.,
2014). Les femmes auraient plus d’inquié¢tudes concernant leur sexualité avant que les
difficultés sexuelles ne s’installent réellement. A I’inverse, on notera moins de préoccupations
a la fin des traitements alors qu’elles ont plus d’effets secondaires altérant leur sexualité. Nous
supposons qu’au début, les patientes ont d’importantes angoisses anticipatrices et d’anxiété
pouvant altérer la sexualité. Plus elles avancent dans leur protocole médical et plus elles

arriveraient a trouver des stratégies de coping les amenant a s’ajuster et a s’adapter.

De nombreuses corrélations sont significatives dans notre groupe contrdle. L’excitation
sexuelle est ressentie comme moins importante chez les patientes ménopausées. Nos résultats
confirment ceux de Caremel et al. (2008) et de Baudelot-Berrogain et al. (2006) qui ont analysé
la sexualité féminine. Les résultats montrent que la ménopause a une forte influence négative

sur la sexualité.

Nos résultats mettent également en exergue que la réceptivité¢ des demandes sexuelles serait
plus importante chez les femmes en couple et pour celles qui n’ont pas d’enfants (Baudelot-
Berrogain et al., 2006). Les femmes ayant accouché plusieurs fois présentent donc une

diminution significative de la composante comportementale du désir. De méme, les femmes en
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couple prendraient plus d’initiative ou seraient plus réceptives aux demandes sexuelles de leur
partenaire que les femmes célibataires. Enfin, chez les femmes n’ayant pas eu de traitement et
sous traitements adjuvants, la satisfaction relationnelle et sexuelle sont corrélés a la situation
familiale. Ces résultats montrent que les femmes en couple ont une sexualité beaucoup plus
satisfaisante que les femmes étant célibataires. Nous pouvons supposer qu’avoir un partenaire
sexuel régulier et avec qui elles sont en confiance, améliorerait la qualité sexuelle. Au regard
de la littérature, il serait intéressant d’évaluer la corrélation entre la sexualité et la satisfaction
du couple chez les femmes en couple et célibataires dans une future recherche (Dany, 2011).
Enfin, notre derniére corrélation met en avant que chez les femmes célibataires ayant un
traitement adjuvant, la réceptivité des demandes sexuelles sont moindres chez les femmes
célibataires (Baudelot-Berrogain et al., 2006 ; Caremel et al., 2008 ; Baudelot-Berrogain et al.,

2006).

Notre troisieme hypotheése suppose que les patientes ayant un traitement adjuvant ont un score

sur leur vécu de leur féeminité plus faibles que celles en traitement principal.

On ne retrouve aucun résultat significatif dans nos analyses. A cet égard, notre résultat est en
contradiction avec les observations d'autres chercheurs réalisant des études similaires (Esplen

etal., 2017 ; Demuth et al., 2012 ; Shrestha., 2012 ; Reich. 2008).

D’autres études affirment que la plupart des patientes sous traitement sont insatisfaites de leur
corps et se sentent moins attirantes et moins féminines (Begovic-Juhant., 2012). Ce constat va
dans le sens de recherches antérieures (Dahl et al., 2010 ; Fobair et al., 2006 ; Kunkel et al.,
2002 ; Lindop & Cannon, 2001 ; Ogden & Lindridge, 2008). De maniére générale, la littérature

s’accorde a dire que les femmes sous traitements se sentent moins féminines, moins belles et
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moins femmes (Fortin et al., 2010) ainsi que trés peu satisfaites de leurs corps (Jablonski et al.,

2019).

En étudiant les variables sociodémographiques, nous avons pu constater que de nombreuses
corrélations sont significatives dans le groupe des patientes traitées par traitement principal. En
effet, les patientes non ménopausées ont de meilleurs scores sur le vécu de la féminité et sur la
sous-échelle de I’image du corps. Par ailleurs, la ménopause, pouvant étre représentée par la
perte de fécondité, ne devrait pas étre une perte de féminité (Bélot-Fourcade & Winaver., 2012).
Mais ce temps de ménopause coincide avec 1’apparition des premiers signes de vieillesse et de
ses menaces. Nos résultats vont dans le sens de Lachowsky (2012) qui évoque une remise en
question de la féminité et de la sexualité lors de ’apparition de la ménopause. Celle-ci étant un
phénoméne physiologique, biologique, faisant partie du programme génétique des femmes
(Bélot-Fourcade & Winaver., 2012), son arrivée vient bousculer de fagon importante 1’image
du corps et la féminité. Bélot-Fourcade & Winaver (2012) évoque que de premiers signes de
vieillissements peuvent altérer significativement la féminité, avec notamment 1’arrivée en

parallele de la ménopause.

Notre quatrieme hypothese suppose que les participantes sous traitements ont une altération

de leur qualité de vie plus importante que les patientes en attente de traitement.

Notre hypothése est infirmée, car nous observons que les patientes en attente de traitements
ont une qualité de vie inférieure aux patientes étant traitées. Ce premier résultat, d’apparence
surprenante, est finalement pertinent et confirme les conclusions de Villar et al (2017). En effet,
entre le moment du diagnostic et le moment des traitements, les sous-échelles de la fonction
émotionnelle et des perspectives d'avenir des participantes se sont améliorées (Salonen et al.,

2011 ; Montazeri et al., 2008). Nous supposons qu’une fois que le choc initial engendré par
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I’annonce d’un cancer est surmonté, le processus de guérison s'amorce, augmentant la confiance
dans la possibilité d'un rétablissement. Cela diminue également l'inquiétude vis-a-vis de 1'avenir
et de la récidive. Par exemple, des auteurs ont observé que, méme si I'amélioration n'était pas
significative, l'insomnie en temps de traitement diminue par rapport au moment de 1’annonce
(Villar et al., 2017). En effet, les femmes sont soulagées et semblent avoir des perspectives
d'avenir un peu plus positives une fois les traitements adjuvants mis en place. Cependant,
I’amélioration de la qualité de vie peut aussi €tre attribuée a la capacité de la patiente a s'adapter
a de nouvelles situations (Engel et al., 2004) ou aux stratégies d'adaptation que les femmes ont

appliquées (Lehto et al., 2005 ; Avis et al., 2005).

Dans un essai clinique comparant deux chimiothérapies de premiére intention pour le cancer du
cancer du sein avancé (Kramer et al. 2000), les résultats mettent en évidence que le seul fait de
commencer le traitement améliore la fonction émotionnelle et diminue la douleur, laissant la
place a I’espoir dans une situation de danger de mort. Ainsi, le fait de commencer un traitement
peut étre un indicateur d’espoir et permet d’ameéliorer une qualité de vie déja fortement

fragilisée par I’annonce.

Enfin nos résultats peuvent également supposer que I’annonce est 1’étape qui impacte le plus
négativement la qualité des femmes atteintes d’un cancer du sein (Villar et al., 2017 ; Goyal et

al., 2018).

D’autres études contredisent nos résultats. Le traitement par chimiothérapie du cancer du sein
détériore la qualité de vie dans les domaines du fonctionnement physique et du réle physique
(Tiezzi et al., 2017). Jodar et al (2016) rapportent que la chimiothérapie et ’hormonothérapie
ont un retentissement immédiat important et durable sur la qualité de vie. Certaines études
contredisent ces résultats en affirmant que la qualité de vie est toujours détériorée deux ans

apres le diagnostic d’un cancer du sein (Ferreira et al., 2019).
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Concernant nos régressions entre la ménopause et certaines fonctions de la qualité de vie,
certains auteurs rapportent des résultats similaires. Une ¢tude confirme nos résultats en
soulignant que les patientes pré-ménopausées et péri-ménopausées ont montré un meilleur
niveau de qualité de vie et plus de plaisir sexuel par rapport aux patientes ménopausées (Imran
et al., 2019). La ménopause serait donc un trés bon prédicteur du fonctionnement physique qui

est une sous-échelle de la qualité de vie (Imran et al., 2019).

La détérioration de la qualité de vie est associée a l'hormonothérapie chez les femmes
ménopausées (Ferreira et al., 2019). Lorsqu’elle associé a la chimiothérapie, elle semble avoir
un impact plus important chez les femmes pré-ménopausées. Cet effet différentiel devrait étre
pris en compte lors de la discussion des options optimales de traitement adjuvant et des soins
aux survivants, car ils peuvent avoir des implications sur 1'adhésion et les résultats sanitaires et

psychosociaux a long terme (Ferreira et al., 2019).

Nos résultats indiquent également que nos deux groupes de patientes soignés par traitements
anticancéreux disent avoir plus d’effets secondaires que les femmes en attente de traitements.
Il est évident qu’en présence de traitements, les patientes ont nécessairement des effets
secondaires alors que pendant I’annonce, ces femmes ne savent treés certainement pas quels
traitements leur seront administrés et de ce fait, il est encore tot pour qu’elles ressentent le poids

des effets secondaires.

Concernant notre groupe contrdle, nous avons vu que les femmes ménopausées souffriraient
davantage des effets secondaires spécifiquement liés aux traitements. Ce résultat est surprenant,
car dans ce groupe, les participantes n’ont pas encore eu de traitement contre leur cancer du
sein. Toutefois certains symptomes de ménopause ou de pré ménopause peuvent coincider avec
certains effets secondaires des traitements anticancéreux comme la perte de cheveux, la bouche
séche ou la sensation que les aliments ont un gott inhabituel (Blais, 2009 ; Hugonot-Diener,

2010).

270/ 345



TROISIEME ETUDE - XI) Discussion

Concernant les patientes sous traitements adjuvants, les antécédents de maladies. Tres peu de
recherche ont étudi¢ d’éventuelles prédictions entre les antécédents de maladie et la qualité de
vie des femmes diagnostiquées et une €tude antérieure n’a pas trouvé aucune corrélation entre

des antécédents de cancer du sein et les dimensions de la qualité de vie (Tsai et al., 2016).

Plus les patientes sont agées, puis elles rapportent des symptomes mammaires. Nos résultats
contredisent certaines études qui mettent en évidence que les femmes plus jeunes rapportent
une moins bonne qualité de vie (Tsai et al., 2016 ; Schoormans et al., 2014 ; Huang & Hsu.,
2013 ; Ashley et al., 2015 ; Baik et al., 2020). Toutefois, nous noterons que nos résultats

concernant uniquement les symptomes mammaires.

Enfin, pour les patientes traitées par traitements principaux, les effets secondaires corrélent avec
la situation maritale. Autrement dit, les femmes en couple rapportent moins d’effets secondaires
spécifiques aux traitements que les femmes célibataires. C’est en contradiction avec d’autres
études soulignant que la plupart des femmes de notre époque sont les principales responsables
de la famille subissant de plus grandes perturbations dans leur vie quotidienne, leurs horaires
de travail et leur stabilité financiere. Cela peut expliquer pourquoi les patientes mariées
déclarent une moins bonne qualité de vie (Tsai et al., 2017 ; Miller et al., 2015 ; Ganz et al.,

2002 ; Ashing-Giwa et al., 2007).

Notre cinquiéme hypothése supposait que la représentation de la féminité, la sexualité ainsi
que le vécu de la féminité ont un effet médiateur dans la relation type de traitement — qualité
de vie. Nous faisons I’hypothese que cette relation est médiatisée par les représentations de la
féminité, la sexualité et le vécu de la féminité (facteurs transactionnels). Par la suite, nous avons
intégreé les variables sociodémographiques et biomédicales comme covariables afin de mesurer

leur effet sur la relation type de traitement — qualité de vie.
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Les résultats montrent effectivement que la relation type de traitement— qualité¢ de vie est
médiatisée par les représentations de la féminité, la sexualité et le vécu de la féminité. Ce

modele explique plus de 36% de la variance.

D’aprés le modele TIM (Bruchon-Schweitzer, 2002), les variables sociodémographiques et
biomédicales sont des prédicteurs dans la transaction individu-environnement. Nous avons
donc ¢étudié les effets de ces variables sur le modéle final (Rascle et Irachabal, 2001). Les
résultats montrent que la situation maritale influence la sexualité et la qualité de vie. Autrement
dit, les relations de couple influencent positivement la qualité de vie et la sexualité. En effet,
des études ultérieures mettent en évidence que le soutien conjugal et la communication dans le
couple favorisent la qualité de vie et la sexualité (Poinsot et al., 2005 ; Lins & Carvalho, 2016).
De maniére générale, il a été¢ observé un bien-étre conséquent chez les individus en couple et
I’union maritale peut promouvoir un fonctionnement psychologique positif (Trudel &
Goldfarb., 2010). Enfin, nous pouvons supposer qu’avoir une vie de couple rendrait la sexualité
plus réguliere et confortable, expliquant nos résultats.

N

Le nombre d’enfants influencerait négativement le vécu de la féminité de nos participantes. A
notre connaissance, peu d’étude se sont penchés sur les conséquences d’avoir un enfant sur le
vécu de la féminité des meres. Cependant, le fait d’étre en couple influencerait 1’estime que se
portent les femmes enceintes (Santos et al., 2017) et la naissance d un premier enfant bouleverse
la sexualité du couple et I’'image du corps de la femme, impactant négativement la féminité de

ces meres (Jalabert., 2012).

De nombreuses études se sont intéressées a des variables psychologiques comme étant des
prédicteurs de la qualité de vie chez les femmes atteintes d’un cancer du sein. Toutefois, aucune
n’a repris les mémes variables que notre étude. En effet, la principale conclusion de 1’étude
de Rabin et al. (2008) est que la qualité de vie est influencée par l'intensité des symptomes

dépressifs ainsi que par la présence d'une mastectomie. A I’inverse, d'autres variables (age,
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niveau d'éducation, moment de la maladie, stade de la maladie et chimiothérapie) ne présentent

pas d'associations avec les domaines de la qualité de vie (Rabin et al., 2008).

D’autres auteurs ont montré le role médiateur de la qualité de vie sur la qualité de vie sexuelle
(Beckjord & Campas., 2007). Les résultats révelent qu’avec une moins bonne qualité de vie
physique, la chimiothérapie et les symptomes dépressifs au moment du diagnostic sont associés

a une moins bonne qualité de vie sexuelle pendant le traitement.

En Thailande, des auteurs se sont intéressés aux prédicteurs de qualité de vie chez les survivants
du cancer du sein (> 3 apres le diagnostic). Les variables influengant la qualité de vie étaient
I'année de survie, l'incertitude de la maladie (peur de récidive) et I'évaluation du préjudice

(Wonghongkul et al., 2006).

D’autres résultats ont indiqué que le locus de contrdle, le style d'adaptation centré sur la tiche
et la stratégie d'adaptation centrée sur 'émotion étaient des prédicteurs significatifs de la qualité
de vie des patients (Mohammadipour & Pidad., 2021). Des recherches antérieures ont identifi¢
l'auto-efficacité comme un corrélat important de la qualité de vie chez les survivants du cancer
(Baik et al., 2020 ; Johansson et al., 2018 ; Foster et al., 2015). Enfin, une analyse de régression
hiérarchique a montré que les patients ayant regu une chimiothérapie adjuvante et ayant subi
des niveaux élevés de stress et un soutien social insuffisant avaient une qualité de vie générale

diminuée (Novakov et al., 2021).

La dernicre partie de cette étude s’attache a mettre en lumiere I’impact des traitements sur le
quotidien des patientes en donnant la parole aux patientes sous traitements afin d’avoir une

meilleure évaluation de leur féminité et de leur qualité de vie.

Les femmes atteintes d’un cancer du sein parlent des difficultés liées au cancer du sein dans les

domaines suivants : fonctionnement physique, bien-étre émotionnel, fonctionnement cognitif
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et finances (Goncalves et al., 2014). Ceci suggere que, d’une patiente a une autre, on observerait
une grande diversité dans le discours, d’ou l'importance de demander aux patientes leur

signification a propos de leur expérience du cancer.

L’étude des entretiens montre que I’annonce de la maladie reste un événement récent (< 1 an)
dont I’évocation peut raviver fortement des émotions désagréables. Notons ¢galement que pour
la totalité des participants, la découverte du cancer s’est faite de manicre fortuite, au détour d’un
examen de routine ou a la suite de signes d’aspect banal (autopalpation). Cela peut participer a
expliquer que I’annonce soit encore vectrice d’émotions. Si les stratégies d’adaptation a la
maladie mises en place dans le cadre de I’annonce de la maladie ne sont pas abordées dans les
entretiens, la littérature montre pourtant que celles-ci ont un role médiateur conséquent sur la

qualité de vie des patients atteints de cancer (Cousson-Gélie, 2000).

Alors que la problématique de notre recherche dans son entier repose sur I’impact des
traitements sur la féminité et la qualité de vie des patientes, nous prenons ici la mesure de
prendre du recul face aux traitements. En effet, quelle que soit la maniere de traiter le cancer du
sein, il semble avant tout nécessaire d’aborder la genése du parcours de soins : I’annonce de la
maladie, car celle-ci mérite que 1’on s’y penche. La littérature pointe la charge émotionnelle

intense lors des consultations d’annonce (Simchowitz et al., 2010).

Tous les entretiens ont été menés pendant les traitements, quels qu’ils soient. Certaines patientes
étaient en fin de protocole (dernier traitement) dans lequel elles avaient recu entre trois a quatre
traitements en I’espace d’une année. Toutes les patientes ont dii subir des mammographies, des
biopsies et des mises en place de port de cathéter®, souvent douloureuses. De ce fait, lors des
entretiens, il n’était pas toujours évident pour les patientes de relater les effets secondaires de

chaque traitement sans faire un amalgame. En d’autres termes, nous pouvons supposer qu’en

8 Indispensable pour I’administration des chimiothérapies
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présence d’un traitement nouveau, les participantes peuvent faire référence aux traitements

antérieurement recus.

La confusion entre les différents effets secondaires des traitements est légitime, car il y a
souvent trés peu de temps entre la fin d’un traitement et le début d’un autre. Par exemple,
lorsqu’on leur demande de nous décrire les effets secondaires de I’hormonothérapie, il arrivait
qu’elles confondent avec ceux de la chimiothérapie. En les questionnant a ce sujet, les
participantes nous répondaient que les effets secondaires pouvaient durer méme apreés un
traitement et qu’effectivement cela leur était difficile d’établir une véritable distinction entre

les types de médications.

En parall¢le, I’exploration qualitative générale du discours des patientes a mis en avant I’impact
de la COVID-19 sur les soins des patientes atteintes d’un cancer du sein. Du moment de
I’annonce jusqu’a la fin des traitements, les femmes atteintes d’un cancer du sein ont été
victimes des conséquences de la pandémie mondiale (Gosset al., 2021). Des annonces ou des
chimiothérapies ont été repoussées, laissant place a des patientes isolées, parfois effrayées et ne
sachant pas comment faire pour €tre prise en charge rapidement. En paralléle, ces femmes sont
considérées comme des personnes a risque et subissent donc des restrictions strictes concernant
le déplacement ou la visite de leurs proches. Nous pouvons fortement supposer, que ce soit a
I’aube de leur diagnostic ou au milieu de leur protocole médical, que ces femmes ont été
impactées négativement par la COVID-19. C’est du moins ce qui ressort dans le discours de
certaines d’entre elles notamment lorsqu’elles abordent leurs besoins de communiquer
davantage avec d’autres patientes. Ce besoin, aussi légitime soit-il, a pu étre condamné par le

confinement.
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Nos résultats sont donc a prendre avec précaution. En effet, nos interprétations ne doivent pas
se faire sans prendre en considération le contexte sanitaire du moment et nous nous devons de
ne pas oublier qu’en méme temps, ces femmes évoluaient dans un monde médical, qui pour la

plupart, leur était totalement inconnu.

L’impact des traitements

Concernant I’impact de 1’ensemble des traitements anticancéreux de maniere générale, les
principales préoccupations identifiées concernent les effets secondaires autour de I’'image du
corps ct de la sexualité ainsi que leurs impacts sur le rapport a I’autre : « Je n’osais pas
montrer ma cicatrice a mon mari » ; « Le regard des autres me génait beaucoup a la plage ».
Il apparait clairement ici que de maniere générale, les effets secondaires ciblent majoritairement
I’image du corps, la sexualité et les relations sociales. Ces résultats correspondent a ceux
d’autres études évaluant I’impact des traitements chez les femmes atteintes d’un cancer du sein
(Finck et al., 2018 ; Heuser et al., 2018 ; Sergesketter et al., 2019 ; Reich, 2009 ; Petronis et al.,

2003 ; Hungr et al., 2017 ; Manase Lema et al., 2016).

Nos résultats soulignent que la totalité des traitements a un impact négatif sur 'image du
corps. Des auteurs, ayant utilisé une méthodologie similaire a la ndtre, ont également pu relever
des résultats semblables (Kruif et al., 2020 ; Fobair et al., 2006 ; Jacobs et al., 2020 ; Raque-
Bogdan et al., 2016). D’autres résultats suggerent qu'il est nécessaire de s'assurer que toutes les
femmes soient informées et bénéficient du soutien nécessaire lorsqu'elles regardent pour la
premicere fois les résultats de leur chirurgie (Herring et al. 2019). De plus, la chimiothérapie
provoque une altération importante de I’image du corps, notamment avec 1’alopécie et le gain

ou la perte de poids (Iddrisu et al., 2020). Ces changements corporels entrainent des troubles
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émotionnels importants (Iddrisu et al., 2020 ; Cebeci et al., 2012 ; Stapleton et al., 2015).
Toutefois, une étude affirme que les effets du traitement du cancer du sein varient pour les
femmes ayant un handicap physique. En effet, la plupart des femmes n'ont pas signalé d'impact

négatif du traitement conernant 1'image corporelle (Smith et al., 2016).

De plus, dans le discours de nos patientes, plus de 60% d’entre elles abordent I’alopécie comme
¢tant un effet secondaire qu’elles vivent beaucoup mieux qu’elles I’ont appréhendé. L alopécie
est a ce jour, un des effets secondaires les plus connus des traitements anticancéreux. Nous
émettons I’hypothése que I’anticipation anxieuse et/ou la notoriété du traitement ont facilité

I’acceptation d’une alopécie trés crainte, mais quasi inévitable dans la chimiothérapie.

De plus, les participantes rapportent que la chimiothérapie, la radiothérapie et
I’hormonothérapie altérent de manicre plus ou moins importante la sexualité. La littérature
conclut a des résultats similaires (Bagherzadeh et al., 2021 ; Fobair et al., 2006). Une étude de
Cebeci et al. (2012) a questionné des femmes pendant les traitements, a propos de leur sexualité.
Il a été mis en évidence que les jeunes femmes interrogées n'avaient pas de rapports sexuels
péniens vaginaux pendant les phases aigués de leurs traitements chirurgicaux, de
chimiothérapie et de radiothérapie pour le cancer du sein. Dans les périodes qui suivaient le
traitement aigu, l'activité sexuelle était initiée par leur conjoint; les femmes avaient
lI'impression de ne pas pouvoir dire "non" lorsqu'elles ne voulaient pas de rapports sexuels
impliquant une pénétration. Toutefois, nos résultats contredisent I’étude Fouladi et al. (2016)
indiquant que la perception du changement corporel chez les patientes Iraniennes apres une
mastectomie entraine des changements dans le comportement sexuel des survivantes et entraine
une dégradation de la fonction sexuelle. Cependant, 1’auteur va préciser que ces changements

sont ¢galement liés aux effets secondaires des thérapies complémentaires a la mastectomie.
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Avec la mastectomie, les racines de l'identité de la femme sont remises en question, conduisant
a une réévaluation de ses valeurs existentielles. Les conséquences de la mastectomie

transforment la corporalité et remettent en question son identité (Piot-Zegler et al., 2010).

L’identité est aussi altérée, notamment par la chirurgie et la chimiothérapie. De ce fait,
I’image du corps et la sexualité peuvent impacter négativement I’identité féminine des femmes
atteintes d’un cancer du sein. En effet, de nombreuses femmes signalent des changements
sexuels aprés un traitement contre le cancer induisant la ménopause ayant un impact sur le
sentiment d'identité¢ féminine (Ussher et al., 2014 ; Rogers & Kristjanson, 2002 ; Parton et al.,
2016). La mastectomie peut également entrainer une perte d’identité féminine (Herring et al.,
2019 ; Lindwall et al., 2009). Dans une autre é¢tude avec une méthodologie similaire a la notre,
les patientes ont décrit trois catégories rapportant aux effets secondaires. L’une d’elles concerne
I’apparence physique et 1’identité féminine (Jacobs et al., 2020). De maniere générale, le
diagnostic d’un cancer bouleverse 1’identité du patient, ne serait-ce qu’en ayant soudainement
le sentiment d’appartenance au groupe de personnes malades (Raque-Bogdan et al., 2017) ou
au groupe de « survivant » (Tran et al., 2018 ; Hubbeling et al., 2018 ; Altice et al., 2017, Dyer

etal., 2015).

Enfin, nous retrouvons les relations sociales dans le discours des participantes ayant subi une
chirurgie. En effet, on reléve beaucoup d’inquiétudes autour du conjoint, mais aussi sur le
regard des autres. Des études suggerent que les femmes plus jeunes et pré-ménopausées au
moment du diagnostic de cancer peuvent éprouver une plus grande détresse psychologique et
une baisse de la qualité de vie en raison des perturbations des rdles sociaux tels que les relations
sexuelles, la vie familiale et I'emploi dues au changement (Avis et al., 2015 ; Hartl et al., 2010).
Les femmes satisfaites de leur relation ont signalé moins de perturbations de I'image corporelle
que les femmes insatisfaites. Le fait d'étre mariée était également associé a une moindre

perturbation de l'image corporelle a ce moment-la. La facon dont les femmes percoivent
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I'impact du traitement du cancer du sein sur leur corps peut étre en partie déterminée par la
qualité¢ de la relation dans laquelle elles vivent (Cairo Notari et al., 2017). D’un c6té les
traitements altérent les relations sociales, mais d’un autre, les patientes ayant une relation intime
considerent généralement leur partenaire comme la principale source de soutien tout au long de
la trajectoire du cancer (Sjovall et al., 2009). Ceci nous laisse entrevoir a la fois la fragilité des
relations intimes pendant les traitements et a la fois les conséquences tant sur le plan émotionnel

que sur la qualité des patientes étant insatisfaites de leurs relations.

Une feminiteé en reconstruction et des effets bénéfiques en devenir

Concernant la représentation que les participantes se faisaient de leur féminité avant et apres
I’annonce de leur maladie, nos résultats qualitatifs rejoignent ceux quantitatifs expliqués en
début de discussion. En effet, les traitements altérant de maniére tres significative la féminité
des femmes, elles ont tendance a adopter des stratégies d’adaptation les poussant a reconstruire
leur féminité ailleurs et autrement (Fortier, 2021, Ricadat & Taieb, 2009). Ces stratégies
d’adaptation ont permis a la majorité de nos participantes de discerner des effets bénéfiques
liés a leur maladie et les traitements associés. En effet, 'opportunité de repenser sa vie et ses
priorités semble déclencher des changements d'attitude a 1'égard de la vie, comme le proposait
la théorie de la valorisation organismique (Joseph & Linley, 2008). Les changements d'attitude
a I'égard de la vie ont permis aux femmes de voir le monde quotidien avec un regard neuf et de
réévaluer le monde extérieur, y compris les relations avec la famille et les amis. Les facteurs
environnementaux, tels que la rencontre de personnes saines et considérées et le soutien

émotionnel, semblent faciliter ces réajustements (Van der Zee et al., 2000).

Des études sur le cancer montrent qu’en faisant le point sur leur vie, certaines participantes ont

reconnu a quel point elles avaient gagné en force et étaient devenus humanistes ou empathiques
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a I'égard des autres (Gotay et al., 2002 ; Tsuchiya et al., 2013). Par exemple, Petrie et al. (1999)
ont révélé que le fait d'étre « plus empathique envers les autres » était le plus souvent rapporté

par les patients atteints de cancer de la prostate a New York.

La prise de conscience du développement personnel peut avoir amené les participantes a
réfléchir a leurs plans ou objectifs futurs et a créer une volonté de donner quelque chose en
retour a la société. Les participants d’études ultérieures ont déclaré que leurs perspectives de
carriere familiale et professionnelle étaient des sources d'espoir (Tedeschi & Calhoun, 2004 ;
Fukuda et al., 2010). Conformément aux études précédentes (Gotay et al, 2002 ; Milne et al.,
2007 ; Thambyrajah et al., 2011), la plupart des participantes ont tenté d'adopter un mode de

vie plus sain et se sont senties responsables de leurs corps (Tsuchiya et al., 2013).

Pour conclure, malgré les expériences traumatisantes du cancer, les survivants font souvent état
de changements positifs. Cependant, comme peu de recherches ont été menées sur ces
changements sur le plan de la féminité, nos connaissances sont minimes. Dans des recherches

futures, il serait pertinent d’¢largir nos connaissances a ce sujet.

Les besoins des femmes

Pour conclure nos résultats qualitatifs, nous avons questionné les participantes concernant les
souhaits et les demandes pour améliorer le vécu de leur féminité durant les traitements. La
majorité des patientes désirent plus de rencontres entre patientes dans le but d’échanger autour
de leur situation (personnelle, professionnelle et familiale), de la maladie et des traitements.
Certaines femmes ont rapporté que la raison de ce souhait réside surtout dans le fait de pouvoir
partager des « solutions » ou des « astuces » palliant, ou du moins diminuant, I’inconfort que
les effets secondaires imposent souvent. En reprenant nos résultats, I’ensemble de nos

participantes disent étre satisfaites des informations qu’elles ont eus par leur médecin. Si elles
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en sont satisfaites, nous pouvons nous questionner sur les raisons de leur demande d’avoir plus

d’échanges entre elles. A ce sujet, nous émettons plusieurs hypothéses.

Dans un premier temps, nous rappelons que ces patientes sont prises en charge en temps de
pandémie mondiale. Nous pouvons aisément supposer que la COVID-19 a pu influencer les
besoins et les souhaits des femmes. En effet, le confinement causé par le virus comprend des
mesures restrictives et une réorganisation temporaire du systéme de santé. Les ressources ont
été¢ réorientées vers les patients de la COVID-19, les programmes de dépistage ont été
temporairement suspendus et les soins oncologiques ont été ralentis (report d’annonce de
diagnostic et annulation ou report des traitements), impactant considérablement les prises en

charge médicales (Mazzoni et al., 2021).

Les besoins des patients exprimés, c’est-a-dire les demandes explicites ne représentent en
réalité qu’une partie (parfois infime) de ’ensemble de leurs besoins. Par ailleurs, d’autres
besoins peuvent ne pas faire sens pour le patient alors qu’ils représentent un objectif essentiel

pour le médecin et inversement.

Seulement, est-il possible de dresser un réel bilan de 1’ensemble des besoins du patient
(ressentis, latents, souhaits et demandes) a travers la logique soignante, qui semble se
restreindre aux dysfonctionnements, ou encore avec un ceil de chercheur qui ne peut analyser
que P’existant au moment de I’étude ? Autrement dit, derriére leurs demandes d’échanger des
« astuces » dans le but de diminuer 1’inconfort des effets secondaires n’y a-t-il peut-étre pas,
par exemple, I’envie de simplement échanger, discuter avec des femmes qui sont un peu comme

elles et qui peuvent comprendre ce qu’elles traversent ?

En conclusion, les traitements anticancéreux, en impactant la qualité de vie, altérent
nécessairement le vécu de la féminité des patientes. Nos entretiens ont permis de mettre en

¢vidence que la chimiothérapie serait le traitement le plus dévastateur en termes d’effets
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secondaires selon nos participantes. Nos résultats quantitatifs ne confirment pas nécessairement
le ressenti des patientes. Cependant, ils permettent de conclure que le vécu de la féminité est
prédicteur de la qualité de vie. Et afin de pouvoir améliorer la qualité de vie, les patientes sont
amenées a se reconstruire, a reconstruire une identité féminine en puisant dans des ressources

qu’elles n’auraient jamais soupgonnées avoir avant 1’apparition de leur maladie.

« Toutes les femmes sont belles, certaines le sont plus, certaines le sont moins. Mais c’est la

féminité présente en chacune d’elles qui fait qu’elles sont si spéciales »

Philippe Forget

Limites de [’étude

Il est important de souligner que notre étude, comme tout travail de recherche comporte de

nombreuses limites.

Dans un premier temps, la taille des échantillons de la troisieme étude est minime. Méme si les
objectifs de I’étude ne demandaient pas un nombre important de participants, un échantillon
plus conséquent nous aurait peut-&tre permis d’obtenir davantage de résultats significatifs a la
place d’effets tendancieux. Le nombre de participantes dans notre groupe controle est tres
insuffisant par rapport aux autres groupes, rendant difficile la généralisation de nos résultats.
Le faible nombre de patients en attente de traitement ayant accepté de participer a 1’étude ne
nous a pas permis de constituer un échantillon de taille satisfaisante. Une premicre explication
réside dans le temps de latence entre le diagnostic et le début des traitements. En effet,
seulement quelques semaines séparent ces deux temps et entre la sidération de 1’annonce et
leurs nombreux rendez-vous médicaux, il est souvent difficile pour ces patientes d’étre

disponible pour des études scientifiques.
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Une deuxieéme hypothése est I’annonce du diagnostic encore trop récent pour qu’elles puissent
étre cognitivement et émotionnellement disponibles pour participer a une étude en ligne. Une
autre explication viendrait du recrutement en ligne, sur des réseaux sociaux et les limites que
cela entraine : manque de contact humain avec les participants, impossibilit¢ de vérifier les
informations transmises, etc. Il aurait été donc préférable d’effectuer notre recrutement au sein
d’un centre hospitalier universitaire (CHU) ou d’un institut spécialisé en cancérologie. Au début
de ce travail de recherche, nous avons essayé¢ de trouver des hopitaux. Deux centres hospitaliers
universitaires et un institut de cancérologie ont été d’accord de nous recevoir afin de présenter
notre projet. Un CHU a approuvé notre recherche et a signé une convention. Malheureusement,
aucun questionnaire rempli ne nous a été restitué. Une des explications réside dans le fait que
le lancement de notre étude coincide avec 1’apparition des premiers cas de la COVID-19 en
France. De ce fait, les oncologues ont certainement manqué de temps pour proposer notre étude

aux patientes.

Aussi, I’institut de cancérologie et le deuxieme CHU ont refusé notre projet en nous donnant
des justifications qui nous ont longuement questionnés. En effet, bien que la majorité¢ des
médecins (oncologues ou psychiatres) ont souligné 1’originalité du projet ainsi que sa pertinence
de recentrer la féminité dans la prise en charge, ils ont également supposé que les patientes
qu’ils accompagnaient étaient trop vulnérables et sidérées par I’annonce pour qu’elles puissent
répondre aux questionnaires, notamment celui sur la sexualité comportant des questions
sensibles. La santé sexuelle est encore majoritairement un sujet tabou dans la prise en charge
des malades chroniques. Nous avons fait I’hypothese que face a la détresse de nombreuses
patientes que les médecins sont amenés a rencontrer régulierement, ils ont pu se trouver
démunis et ainsi, confondre détresse et fragilité. Finalement, nous avons fait le choix de
recruter nos participantes sur internet, via des groupes de cancer du sein dans des réseaux

sociaux.
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Dans un second temps, le choix des variables a étudier peut s’avérer sommaire. La satisfaction
conjugale, dont la littérature a montré un impact sur la qualité¢ de vie aurait pu étre évalué
¢galement dans notre étude. Dans le méme registre, nous aurions pu €évaluer a quel point la
personnalité¢ et le sens de la maladie puissent permettre aux patientes une qualité de vie

satisfaisante, ainsi qu’une facilité de reconstruction identitaire autour de la féminité.

De plus, dans notre troisiéme étude, nous avons vu I’importance des stratégies d’adaptation
mises en place par les patientes atteintes de cancer (Mansoor & Abid., 2020). Ces stratégies ont
¢té mises au jour grace a la technique de I’entretien semi-directif qui laisse une place a
I’¢élaboration tout en guidant le participant vers une problématique spécifique. Nous mesurons
ici la place prépondérante de ces stratégies pour s’adapter et se repositionner dans le discours
quasi spontané des participantes. Une recherche future permettrait d’évaluer les stratégies
d’adaptation mise en place par les patientes atteintes de cancer du sein. En effet, I’impact des
stratégies d’adaptation sur la qualité de vie des patients est largement démontré (Cousson-Gélie,

2000). Sensibiliser les professionnels de santé a repérer ses stratégies permettrait

d’accompagner au mieux les patients en individualisant la prise en charge.

Ensuite, notons que les changements positifs ne sont pas évoqués spontanément par les
participantes et tres peu d’études abordent cette thématique. Il est difficile de conclure sur ces
absences de données. Est-ce parce que la question d’éventuels effets bénéfiques n’est que tres
rarement soulevé ? Ou est-ce parce ce sont des effets latent, non ressenti et donc non exprimé
spontanément ? Pour répondre a ces questions, il aurait été nécessaire de mesurer plus
exhaustivement les changements positifs et/ou les effets-bénéfices percus des participantes.
Dans une étude future, il semble intéressant d’intégrer cette variable au vu de son influence sur

la qualité de vie (Gotay et al., 2002 ; Tsuchiya et al., 2013).

Par ailleurs, nous avons fait le choix de ne pas inclure la maternité dans nos variables. Or, nos

résultats montrent plusieurs régressions entre le nombre d’enfants des patientes et nos variables,
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telles que la représentation de la féminité et certaines sous-échelles de la qualité de vie. Peu
d’étude se sont intéressées a I’impact des enfants, mais plusieurs se sont intéressés a la grossesse
des patientes pendant ou apres les traitements d’un cancer du sein. Les auteurs soulignent plus
d’inquiétudes et de peurs de la part des meres de manicre générale (Faccio et al., 2020 ; Ives et
al., 2012). De plus, la prise de décision a propos d’une reconstruction du sein apreés mastectomie
est plus ambigiie, car les patientes se demandent si elles peuvent avoir une grossesse, un
accouchement et/ou un allaitement réussis aprés une reconstruction mammaire (Alkhashnam et
al., 2020). Les traitements anticancéreux diminuant la probabilité d’avoir un enfant un jour, les
femmes n’ayant pas d’enfants au moment de 1I’annonce ont-elles une qualité moins bonne que
les femmes qui en ont ? Leur féminité est-elle davantage mise a mal ? Nous pouvons évaluer le
vécu de la féminité sans aborder la maternité. Mais I’incertitude d’une éventuelle grossesse
peut-elle prédire une féminité 1ésée ? Dans une recherche future, il serait intéressant d’étudier
des variables tel que le désir d’enfant ou I’accomplissement dans le role de mére afin de tester
ces hypotheses. Si celles-ci sont avérées, elles permettront d’étayer encore 1’impact

psychologique des traitements sur le vécu de la féminité des patientes.

Enfin, rappelons qu’une grande partie du recrutement des participantes s’est effectuée pendant
la pandémie mondiale causée par le virus de la COVID-19. Nous supposons que la majorité de
nos participantes ont été 1ésées, d’une maniére ou d’une autre, par le contexte sanitaire de
I’époque ou mises a mal par le confinement en les isolant de leurs proches pour éviter le risque
de contamination. Nous pouvons nous questionner sur les conséquences sur la qualité de vie de
ces femmes. Ceci relativise donc nos résultats et nous invite a rester prudents quant a leur

interprétation.

285 /345



286 /345



CONCLUSION

287 /345



288 /345



Conclusion et perspectives cliniques

La prise en charge des patientes atteintes de cancer du sein a connu des évolutions sans

précédent ces quinze dernieres années.

Les recherches sur I’altération de la féminité par les anticancéreux montrent que les patientes
ont de grandes répercussions physiques et psychiques importants sur leur image du corps et leur
sexualité mettant & mal leur identité féminine en reconstruction. En parall¢le, les recherches
¢valuant la qualité de vie permettent de montrer que celle-ci est grandement altérée par les

traitements.

La finalité de ce travail est de constater comment et par quel(s) traitement(s) la féminité est la
plus touchée par les anticancéreux, dans le but de proposer aux professionnels de la santé des

perspectives permettant d’améliorer le vécu de la féminité et la qualité de vie.

Pour cela, trois démarches ont €té¢ mises en place. La premiere était de construire et de valider
une échelle sur le vécu de la féminité en déterminant les variables psychologiques associées.
La seconde était de déterminer les spécificités des traitements anticancéreux et comment ceux-
ci se répercutent sur le vécu de la féminité et la qualité des patientes. Enfin, il s’agit dans une
troisieme étape, de déterminer si certaines variables psychologiques, telles que la sexualité, la
représentation de la féminité et le vécu de la féminité peuvent modérer la relation entre le type

de traitement et la qualité de vie des patientes atteintes d’un cancer du sein.

Cette recherche permet de soulever trois points majeurs. Le vécu de la féminité s’évaluerait
avec un modele bifactorielle prenant en considération deux variables psychologiques : I’image
de soi et I’acceptation de soi. A notre connaissance, aucune €tude ne les avait inclus ensemble

pour I’évaluation du vécu de la féminité chez des femmes francaises. Les résultats de notre
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premicre et deuxiéme étude ont permis de rendre compte de la pertinence de ce modele. 11
permet de prendre en considération de nombreux €léments contextuels et I’ajout de I’évaluation
de la sexualité vient compléter 1’échelle en laissant le choix aux participantes de répondre aux
questions. La encore, aucune étude a notre connaissance n’a souligné la difficulté de I’inclure
dans I’évaluation de la féminité. Cela correspond a I’approche que les recherches en
psychologie de la santé tendent a adopter, ¢’est-a-dire une approche globale du patient prenant
en compte le plus d’éléments contextuels possibles. Finalement, des études futures peuvent
utiliser 1’échelle sur le vécu de la féminité (EVF) pour mener des recherches de plus grande
ampleur et permettre ainsi, la poursuite de la validation de ’EVF dans le cadre de pathologies

diverses.

La comparaison entre les patientes qui sont sous anticancéreux et celles qui ne le sont pas, en
termes d’effets secondaires, semble induire des altérations différentes sur nos variables
psychologiques. En effet, I’ensemble des traitements induit une altération plus importante du
vécu de la féminité chez les patientes atteintes d’un cancer du sein. A I’inverse, I’annonce de la
maladie induit plus de répercussions psychiques sur la qualit¢ de vie des patientes. Toutefois,
les patientes sous anticancéreux principaux témoignent davantage d’effets secondaires que
celles sous traitements adjuvants. Enfin, les patientes traitées par anticancéreux, quels qu’ils
soient, semblent avoir une représentation d’elles-mémes comme étant plus féminine que celles
n’ayant pas encore eu de traitements. En d’autres termes, les patientes traitées se
représenteraient comme étant plus féminine qu’avant le début des traitements. Enfin, des
analyses de régressions ont permis de confirmer que la relation type de traitements- qualité de

vie est médiatisée par la représentation de la féminine, la sexualité et le vécu de la féminité.

Des recherches futures composés d’échantillon plus conséquent que le notre, pourrait étre dans
la continuité de cette étude en rajoutant d’autres variables psychologiques, telles que la

perception de la maladie et des traitements ou bien encore la résilience. En effet, de nombreuses
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¢tudes ont étudié I’impact de la perception de la maladie et des traitements sur la qualité de vie
des patients (Hoogerwerf et al., 2012 ; Régnier-Denois et al., 2009). Ces ¢études nous laissent
supposer qu’en plus d’impacter la qualité de vie, la perception de la maladie et des traitements
pourraient également altérer le vécu de la féminité. Mais a notre connaissance, aucune n’a
évalué d’ éventuelles influences sur le vécu de la féminité. Il serait intéressant, pour des
recherches ultérieures d’évaluer 1I’impact de la perception de la maladie et des traitements sur
le vécu de la féminité. Dans la méme optique, le concept de résilience est ici trés intéressant a
développer. En effet, 1’évaluation de la résilience et de son influence sur le vécu de la féminité

pourrait parachever les résultats de notre étude.

Le troisiéme point s’établie sur la comparaison entre les traitements principaux et adjuvants, en
termes d’effets secondaires et des impacts psychologiques de ceux-ci sur le vécu de la féminité
et de la qualité de vie. Pour ce faire, nous avons interrogé des patientes sous anticancéreux a
I’aide d’entretiens semi-directifs. Ceux-ci ont permis de saisir I’impact psychologique des
traitements sur le vécu de la féminité des patientes, d’interroger la place de leur féminité avant
et apres leur maladie et de leurs besoins a ce sujet. Enfin, nous avons pu saisir d’ éventuels

effets bénéfiques liés a la maladie ou aux traitements.

L’¢étude du discours rend compte d’un certain nombre de facteurs a prendre en considération
pour les professionnels de santé croisant le chemin de patients atteints de cancer. En premier
lieu, I’annonce de la maladie reste un événement traumatique générant méme plusieurs années
apres, la reviviscence d’émotions négatives. Grace aux dispositions du plan cancer (INCa,
2014), il a été proposé a ’ensemble des participantes un accompagnement psychologique et

social durant leur parcours de soin.

En interviewant les patientes alors qu’elles avaient recues leur diagnostic il y a moins d’un an,
nous étions préparées au poids émotionnel que cette primo-annonce pouvait générer. Notons

toutefois que peu de participantes ont témoigné de souffrances liées a I’annonce. La majorité
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d’entre elles ont su faire preuve d’acceptation lorsqu’il s’agit du diagnostic. Le contexte
temporel, dans lequel se trouvent les patients au moment de leur participation a 1’étude, peut en
partie expliquer cet état émotionnel. En effet, étant toutes sous anticancéreux, les effets
secondaires omniprésents sollicitent énormément 1’appareil psychique des patientes, ne laissant
peu de place a I’¢laboration au sujet de I’annonce. D’autre part, le début des traitements signe
quelque chose de I’ordre de la guérison, du soin, rendant le diagnostic plus acceptable. Quoi
qu’il en soit, les traitements s’inscrivent dans un contexte potentiellement difficile pour le

patient.

Les entretiens nous ont également permis de saisir la subtilité des effets secondaires sur le vécu
de la féminité que peuvent exprimer plus ou moins directement les patientes. Les principales
préoccupations identifiées concernent 1’image du corps et la sexualité ainsi que leurs impacts
sur le rapport a I’autre (Finck et al., 2018 ; Heuser et al., 2018 ; Sergesketter et al., 2019 ; Reich,
2009 ; Petronis et al., 2003 ; Hungr et al., 2017 ; Manase Lema et al., 2016). En effet, on
remarque que 1’ensemble des traitements altere I’image du corps. La sexualité est mise a mal
par la chimiothérapie, la radiothérapie et I’hormonothérapie. Les relations sociales quant a elles,
sont davantage 1ésées par la chirurgie et la chimiothérapie. Enfin, I’identité féminine est elle
aussi impactée négativement par les traitements, notamment par la chirurgie et la
chimiothérapie. Beaucoup des discours recueillis autour de ces traitements abordent la sensation
de ne plus étre « celle qu’on était » avant la maladie ou de ne plus « se reconnaitre ». Cette
dimension est importante et accentue la nécessit¢ d’une prise en charge adapté a une
reconstruction identitaire. Finalement, pour la majorité des patientes, la chimiothérapie reste le

traitement altérant le plus la féminité.

Des besoins relationnels ont été mis en évidence, mais ces résultats appellent une interprétation
prudente en raison du contexte sanitaire au moment des passations (COVID-19). Cependant,

nous observons des besoins de partager avec les patient(e)s ayant la méme pathologie afin
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d’échanger autour des effets secondaires des traitements et de partager des astuces afin de tenter

de les diminuer.

Finalement, plus qu’un besoin d’informations, les patientes expriment aujourd’hui un besoin
relationnel, I’instauration d’un climat de confiance mutuelle avec 1’équipe médicale face a une
maladie si difficile qu’est le cancer. La sexualité par exemple, trés présente dans les effets
secondaires des traitements est pourtant encore difficilement abordée avec le personnel soignant
(Mbal¢ et al., 2020). Sujet tabou, tut par honte, par habitude ou par crainte de ne pas étre
«normal », la sexualit¢ est pourtant mise a mal par les traitements et sans alliance
thérapeutique, il est difficile de 1’aborder et de pouvoir proposer des palliatifs. A ’inverse, il
reste encore aujourd’hui une proportion importante de patients qui cachent certaines
informations a leur médecin (Simon et al., 2009) et font part d’un sentiment d’isolement
(Dobremez, 2013). Pour conclure, le patient semble éprouver un besoin d’accompagnement,

tant au niveau informationnel qu’émotionnel et de rencontre avec les autres patients.

La majorité des patientes confirment avoir eu des effets bénéfiques liés a la maladie ou aux
traitements en étant soit moins complexée physiquement qu’avant ou en ayant la sensation de
prendre davantage soin d’elle-méme afin de diminuer les effets secondaires des traitements. Il
serait intéressant de poursuivre ces résultats dans des recherches ultérieures s’intéressant plus

particuliérement a ces effets bénéfiques.

Enfin, notons que les traitements ne sont pas uniquement responsables de toutes les différences
constatées. Les effets secondaires sont corrélés positivement a certaines données
sociodémographiques, telles que la ménopause, la situation de famille ou le nombre d’enfants
au sein du foyer. Afin d’approfondir nos résultats, des recherches futures pourraient aussi
¢valuer la personnalit¢é comme étant un facteur influengant le vécu de la féminité. En effet,

certains traits de personnalité sont connus pour la qualit¢ de vie des patients de différentes
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pathologies (Boussac et al., 2020 ; Derouesné, 2005 ; Sonino et al., 2006 ; Richter et al., 2008).
Certains traits de personnalité pourraient donc aussi venir influencer le vécu de la féminité des

femmes atteintes de cancer du sein.

La finalité de cette thése permet d’entrevoir deux perspectives majeures. Dans un premier
temps les résultats soulignent les effets bénéfiques d’une situation en apparence traumatisante.
Cela pourrait s’apparenter a la croissance post-traumatique. En effet, elle se définit par un
changement psychologique positif a la suite d’un événement traumatique. Elle est le fruit d’une
restructuration cognitive qui prend sa source dans 1’angoisse et la douleur causées par
'événement traumatique. Ce concept découle de la psychologie positive (Haas, 2015). Divers
auteurs tels que Tedeschi et Calhoun (1995 ; 2004) ont ¢étudié¢ ce modele et identifié cinq
facteurs jouant un rdle dans la croissance post-traumatique : les forces personnelles mises en
jeu apres le traumatisme pour éviter de sombrer ; ’appréciation de la vie qui amene a profiter
de chaque instant vécu apres un trauma ; le renforcement de la relation avec autrui apres avoir
subi un choc traumatique ; I’appréciation de nouvelles possibilités et le changement spirituel
permettant de s’ouvrir a des croyances inédites. En effet, I’impact du traumatisme chez la
personne développe en elle un sentiment de vulnérabilité puisqu’elle se rend compte qu’elle ne
peut pas tout controler. De ce fait, elle apprécie mieux la vie en portant attention a des détails
auxquels elle n’accordait pas d’importance auparavant (Diener, 1984). Finalement, des
recherches ultérieures pourraient déterminer d’ éventuelles influences entre la croissance post-
traumatique (concept trop peu connu), le vécu de la féminité et la qualité de vie pour tenter
d’approfondir nos connaissances sur les effets bénéfiques de la maladie et des traitements. En
effet, le cancer du sein est certes un traumatisme, mais il peut ouvrir la perspective d’une «
croissance post-traumatique » a ceux qui sauront saisir 1’opportunité d’une crise pour une

transformation de soi radicale.
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Dans un deuxiéme temps, I’ensemble des résultats de ce travail permet de suggérer des
recommandations aux professionnels de santé désirant améliorer la qualité de vie des patients

atteints de cancer.

L’éducation thérapeutique a été abordée pour la premiere fois par Leona Miller dans les
années 1970. Des lors, les professionnels de la santé commencent a envisager qu’un patient
puisse se faire soigner en dehors de I’hdpital. Les intéréts d’une pratique d’enseignement des
bases du protocole de soin pour le patient émergent. Et en 1975, Jean-Philippe Assal crée une
«unité de traitement et d’enseignement du diabéte ». L’Organisation Mondiale de la Santé
(OMS, 1998) définit I’éducation thérapeutique du patient (ETP) comme visant & « aider les
patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur
vie avec une maladie chronique. [...] Ceci a pour but de les aider, ainsi que leurs familles, a
comprendre leur maladie et leur traitement, a collaborer ensemble et a assumer leurs
responsabilités dans leur propre prise en charge, dans le but de les aider a maintenir et
améliorer leur qualité de vie ». L’ETP est composé de deux grandes finalités. Dans un premier
temps, les compétences d’auto-soins permettant 1’acquisition et le maintien des effets de la
maladie sur la santé telles que des compétences de sécurité (visant a sauvegarder la vie du
patient) ; de savoir pratiques (Ex. Réalisation de gestes de soins techniques) ou des
modifications du mode de vie (alimentation, activité physique, etc.). Dans un second temps,
I’ETP cherche a acquérir ou du moins mobiliser les compétences d’adaptation. Celles-ci
s’appuient sur le vécu du patient et de sa capacité personnelle, cognitive et physique de

s’adapter a son environnement.

Ces deux compétences peuvent répondre a certains besoins esthétiques, informatifs et

relationnels des patientes.
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Les ETP personnalisés doivent prendre en compte compétences d’auto-soins et d’adaptation
dans la construction des ateliers (HAS, 2007). Au regard de nos résultats sur 1’altération de la
féminité par les anticancéreux, nous supposons que I’ETP pourrait permettre de limiter cette
altération par la construction de différents ateliers autour de la féminité. Elle pourrait étre la
réponse aux besoins des patientes relevés dans la troisieme étude. Certains ETP ouvert en
France abordent la féminité a travers différents ateliers spécifiques tels que la sexualité. En
effet, lorsque le vécu de la féminité est insuffisamment discuté en oncologie, les patientes
auraient des difficultés a connaitre I’ensemble des tenants et des aboutissants des conséquences
de son altération. Encore trop peu d’ETP sont proposées aux femmes francaises atteintes d’un

cancer du sein malgré qu’il y ait de réels avantages socio-économiques.

La finalité de cette recherche se veut plus constatrice qu’explicative soulignant 1’intérét de
prendre en charge la féminité selon une approche intégrative. La considération des effets
secondaires seuls ne suffit pas a I’amélioration de la qualité de vie des patientes. En effet, les
conséquences psychiques et psychiques sur le vécu de la féminité sont telles que sans une prise
en charge exhaustive de la féminité, 1’amélioration de la qualité ne peut avoir lieu. Notre
recherche s’inscrivant pleinement dans le champ de la psychologie de la santé, nous prenons en
considération les facteurs subjectifs relevant de I’autoévaluation des participantes. Finalement
cette recherche met en avant une nécessaire reconstruction de la féminité pour I’ensemble des
patientes, cette reconstruction peut s’apparenter a une résilience ou a une croissance post-
traumatique. Quoi qu’il en soit, ces manieres de se reconstruire ont leur place dans un

programme d’ETP.

L’objectif était principalement d’investiguer le vécu de la féminité en psychologie en santé.
Comment évalue-t-on la féminité ? Cette premicre question est la base de cette these, de mes
questionnements et elle m’a permis d’aller au bout de ce travail de recherche. Une thése ne

suffit pas pour répondre a cette question, mais nous a tout de méme permis de dessiner les
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contours du vécu de la féminité en psychologie. Ce travail de recherche ne cherche qu’a étre
poursuivi, approfondi et les perspectives d’ouvertures sont si vastes qu’il ne nous reste plus

qu’a commencer quelque part.
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Annexe 1. Cancer du sein : signes et symptomes, dépistage,

diagnostic

A. Signes et symptomes

Plusieurs signes et symptomes peuvent étre observés chez les femmes atteintes d’un cancer du

sein avant leur diagnostic (INCa, 2013) :

- Présence d’une masse dans le sein constamment présente et qui ne rétrécit pas ou ne disparait
pas au cours du cycle menstruel. Lors d’une autopalpation, les femmes peuvent avoir la
sensation que cette masse est fixée a la peau ou a la paroi thoracique et qu’il est impossible de
la déplacer. Cette masse parait dure, a une forme irréguliére et est différente du reste du tissu
mammaire. Généralement elle n’est pas douloureuse, mais peut étre sensible ce qui induit une

sensation désagréable.

- Présence d’une masse a l’aisselle (dans le creux axillaire). Cela peut étre le signe d’une
propagation du cancer aux ganglions lymphatiques. Bien que souvent indolores, elles peuvent

¢galement étre sensibles ;

- Changement de la taille ou de la forme du sein ;

- Changement de la peau du sein. Elle devient capitonnée ou plissée. On peut également
observer des rougeurs ou enflures, ainsi qu’une chaleur accrue (ressemblant a une infection).
Par ailleurs, le sein ou le mamelon peuvent démanger sans soulagement. Ce signe est moins

fréquent que la masse dans le sein ou a ’aisselle ;

- Changement du mamelon. Il peut arriver que chez certaines femmes, il y ait un inversement

de la direction de pointage du mamelon ou un écoulement sans raison apparente ;
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- On peut également observer une formation de croites, d’ulcéres ou une peau qui pele sur le
mamelon. C’est le cas pour certains types rares de cancer du sein comme la maladie de Paget

du mamelon.

B. Le dépistage

Le dépistage consiste a vérifier, si la maladie est présente chez des personnes ne présentant
aucun signe ou symptomes. Détecter un cancer du sein a un stade précoce augmente les chances

de réussite du traitement puisqu’il est traité précocement (INCa, 2015).

Actuellement, le dépistage du cancer du sein est recommandé aux Frangaises de 50 a 74 ans qui

présentent un risque moyen. Différents niveaux de risque existent (INCa,2015) :
- « Moyen » : femmes qui ont I’Age comme facteur de risque (des 50 ans) ;

- « Elevé » : femmes ayant un risque particulier (antécédent de cancer, anomalies du sein,

exposition a une radiation thoracique a haute dose) ;
- « Tres élevé » : femmes présentant certaines prédispositions génétiques (BRCA 1 ou 2).

Tous les deux ans, les femmes de 50 a 74 ans sont invitées a faire pratiquer une mammographie

et un examen clinique chez un radiologue agréé.

C. Le diagnostic

Un bon nombre des épreuves effectuées pour €tablir le diagnostic initial du cancer et déterminer
le stage de la maladie sont employées. Les examens serviront a vérifier 1’état de santé général

et planifier les traitements. Ces épreuves ou examens sont les suivants (INCa, 2013) :
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- Les ¢épreuves diagnostiques : Recensement des antécédents médicaux (personnels et
familiaux), examen physique (recherche de signes), mammographie, échographie et biopsie

(préléevement de cellules ou de tissus).

- Les épreuves de stadification et autres tests ou examens : biopsie ou évidement ganglionnaire
axillaire (intervention chirurgicale visant a extraire les ganglions axillaires), analyses
sanguines, scintigraphie, échographie, radiographie ou I’imagerie par résonance magnétique
(IRM). Ces examens servent également a vérifier la propagation du cancer du sein aux autres

organes (sang, os, foie, poumon).
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Annexe 2. Liste des mots clés recensés dans I’étude 1

Image du corps =18

Attraction physique

Image du corps

Poitrine

Corps

Résultats cosmétiques
Perception

Cosmétique du sein
Somatisation

Perception de 1'image corporelle
Effets physiques

Sentiment de déformation
Mutilation

Sentiment / résultats cosmétiques
Perception du sein

Défiguration psychique

Perte du sein

Sein

Cicatrice

Identité n=6

Féminité

Personnalité

Perception de la féminité
Identité

Acceptation de soi
Soi-méme

Qualité de vie =32

Qualité de vie
Anxiété

Dépression

Fatigue

Détresse

Espoir

Traumatisme

Colere

Bien-étre

Peur de la récidive
Symptomes de la maladie
Phobie

Satisfaction de la vie
Douleur
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Vie quotidienne

Symptomes et signes

Etat d’esprit

Emotions

Préoccupation

Réévaluation de sa maladie et/ou de son traitement
Changement de perspective
Expériences et sentiments
Situation actuelle du patient
Acceptation

Changement

Impact de 1'événement
Approche psychosociale
Approche biomédicale
Autonomie

Conséquences des traitements
Rang de préoccupation

Sexualité =11

Sexualité
Contraception
Fréquence des rapports sexuels
Fonction sexuelle
Relations intimes
Santé sexuelle
Plaisir sexuel
Relations sexuelles
Erotisme
Excitabilité
Satisfaction sexuelle

Besoin =1
Besoin d'information

Prise de décision =3

Conflit de décision
Décision sur sa maladie
Motif de la décision

Social =7

Soutien social

Gestion des proches (Famille, Ami(e))
Satisfaction conjugale

Ajustement conjugal

Activité sociale

Couple
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Relation avec les professionnels de la santé

Items éliminés =29

Enquéte sociodémographique
Grossesse

Fertilité

Ménopause

Expérience de vie

Disparités raciales

Auto-efficacité

Apres le traitement

Santé mentale

Locus de controle

Futur

Role

Cognitif

Réintégration psychologique et sociale
Troubles schizophréniques

Cas problématiques

Expériences des femmes enceintes
Religion

Finances

Données psychologiques et socioculturelles
Se sentir différent

Ressources

Peur de mourir

Se sentir différent

Libération

Processus de vieillissement

Mort

Spiritualité

Informations recues

Information

Informations regues sur les effets secondaires
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Annexe 3.

La version originale de 'EVF

Annexes

(Tout a fait d’ accord)

2
(D’ accord)

(Plutot d’ accord)

(Indifférent)

(Plutét pas d’ accord)

(Pas d’ accord)

(Pas du tout d’ accord)

1. Vous vous étes sentie bien

dans votre corps de femme

2. Vous aurez aimé étre plus

féminine

3. Vous n’avez eu aucune
géne a vous dévoiler devant

votre entourage

4, Faire des taches

socialement reconnues
comme étant des taches
féminines ne vous dérange

pas (ex. tdches ménageres)

5. Vous avez eu envie de
rapprochements intimes

(baiser, calin, caresses)

6. Vous vous étes sentie

belle sans maquillage

7. Vous pensez avoir des

atouts physiques
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8. Vos rapprochements

intimes vous ont paru

importants

(Tout a fait d’ accord)

2
(D’ accord)

(Plutot d’ accord)

(Indifférent)

(Plutét pas d’ accord)

(Pas d’ accord)

(Pas du tout d’ accord)

9. Faire des taches

socialement reconnues
comme ¢tant des taches
masculines ne vous dérange
pas (ex. réparer quelque

chose)

10. Vous avez pris autant
soin de vous que vous I’aviez

voulu

11. Les marques physiques
accumulées au cours de
votre  vie  vous ont
embarrassé€ (ex. vergetures,

cicatrices, cellulite, etc...)

12. La fréquence de vos
rapprochement intimes
(baisers, cadlins, caresses) ne

vous a pas satisfaite

13. Vous pensez avoir

beaucoup de défauts

féminins

14. Vous vous étes sentie a
I’aise en présence de vos

proches
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15. Vous avez ressenti le
besoin de paraitre plus
féminine que vous ne 1’étes

déja

1
(Tout a fait d’ accord)

2
(D’ accord)

3
(Plutot d’ accord)
4
(Indifférent)

(Plutét pas d’ accord)

(Pas d’ accord)

(Pas du tout d’ accord)

16. Vous vous étes sentie

moins désirable

17. Vous avez eu
I’impression que vos besoins
de femmes n’ont pas été pris

en compte

18. Vous vous étes trouvée

belle lorsque vous étiez nue

19. Vous avez  eu
I’impression qu’en tant que
femme, votre place était
remise en question au sein de

votre vie quotidienne

20. Vous avez eu du mal a
montrer votre corps a votre
partenaire

21. Vous avez ressenti du
désir pour quelqu’un

22. Vous avez eu la
sensation d’avoir échoué

dans votre vie de femme
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23. Vous vous €tes sentie
jolie a travers le regard des

autres

(Tout a fait d’ accord)

2

(Plutét pas d’ accord)

(Pas d’ accord)

(Pas du tout d’ accord)

24. Vous pensez avoir
beaucoup de qualités

féminines

25. Le(s) rapprochement(s)

intime(s) vous ont géné

26. Vous pensez avoir été
trop exigeante avec vous-

méme

27. Vous pensez €tre autant
capable que n’importe quelle

femme

28. Votre reflet dans le

miroir vous a géné

29. Vous avez eu
I’impression de ne pas étre

comprise en tant que femme

30. Vous avez ¢été satisfaite
de la fréquence de vos

relations sexuelles

31. Vous avez ressenti des
douleurs ou des
désagréments pendant un

acte sexuel

S

3 3 N

) S L

Sle o |+ 8

Q 3 <
&
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
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32. 1l vous est arrivée de
penser que vous n’étiez pas a

la hauteur en tant que femme

(Tout a fait d’ accord)

(D’ accord)

(Plutot d’ accord)

(Indifférent)

(Plutét pas d’ accord)

(Pas d’ accord)

(Pas du tout d’ accord)

33. 11 vous est arrivé de
jalouser vos proches du

méme sexe que vous

34. Votre apparence vous a
satisfaite de maniére

générale

35. Vous avez la sensation
que vos proches vous voient
comme la femme que vous

pensez étre

36. Vous avez adopté une
attitude  positive  envers

vous-méme

37. Votre corps de femme ne
vous a pos¢ aucun probléme
d’ordre  biologique et

physique

38. Vous avez eu la
sensation d’étre moins bien

qu’une de vos amies

39. Vous avez eu peur d’étre

jugée en tant que femme

40. Lors d’un acte sexuel il
vous est arrivé de penser plus
plaisir a votre partenaire

plutot qu’au votre
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41. Vous ne vous &tes pas

trouvée jolie

(Tout a fait d’ accord)

(Plutét pas d’ accord)

(Pas d’ accord)

(Pas du tout

42. Vous avez eu la
sensation d’étre une femme

désirée

43. Vous avez eu la
sensation d’avoir fait des
choses bien dans votre vie de

femme

44. Vous avez ressenti des
génes (ex. maux de téte,
sécheresse vaginale,
douleur, etc..) pendant ou

juste apres un rapport sexuel

45. Vous vous étes sentie
mal a I’aise ou inconfortable

dans votre corps

46. Vous vous étes sentie
libre de parler de vos désirs

sexuels avec votre partenaire

47 Vous n’avez pas aim¢ pas

la femme que vous étes

48. Vous évalueriez vos
relations sexuelles comme

globalement satisfaisantes

49. Votre corps de femme
vous a occasionné des
douleurs ou des

désagréments

- i
T S s
S S >
% en s <+ %
; 3 3
Q 3 S
&
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4

14 /108




Annexes

50. Vous vous étes sentie
bien dans votre identité en

tant que femme

(Tout a fait d’ accord)

(D’ accord)

(Plutét d’ accord)

(Indifférent)

(Plutét pas d’ accord)

(Pas d’ accord)

(Pas du tout d’ accord)

51. Vous avez pu vous
autoriser d’exprimer Vvos

désirs sexuels

52. Vous étes fiere de vous

en tant que femme

53. Vous avez eu la
sensation que votre famille
respecte votre place de

femme

54. Vous avez préféré choisir
des tenues vestimentaires qui
cachent volontaires des

parties de votre corps

55. Vous vous étes fait
plaisir en portant des tenues
vestimentaires qui  vous

plaisent

56. Vous étes satisfaite

d’étre une femme

57. Vous n’avez pas eu, ou
trés peu eu de désir sexuel

envers quelqu’un

58. Vous avez eu la
sensation d’étre aussi bien
que n’importe quelle autre

femme
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"\
= = T
N = X Q
S T S ) S
Q —_ o) N
S 3 S B 3 S S
- S S N - Q 2
. . = N . RS ~ 3 — S
59. Vous avez pens¢€ ou agi = S | 7 X = 2 - IS
S| S| 3 S| 8
en accord avec qui vous étes 3 Q < S P 3 3
= ~ = i) . <
N <l S = v
en tant que femme ~ N~ N S
~ ~ Q‘L
60. Votre famille vous 7

apporte ce dont vous avez

besoin en tant que femme
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Annexe 4. L’EVF présentés aux étudiants de psychologie

lors de la validité de contenu

Echelle sur le Vécu de votre Féminité (EVF)

Ce questionnaire a pour objectif d’évaluer le vécu de la féminité chez les femmes dont la langue

maternelle est le francais.

Consigne : Vous allez évaluer la pertinence des items d’un questionnaire sur le vécu de la

féminité. Pouvez-vous s’il vous plait entourer pour chaque item la réponse qui vont convient le

mieux. Les réponses vont de 1 a 3. Pour chaque item veuillez entourer une seule réponse.
1 étant « non pertinent », 2 étant « important, mais non essentiel » et 3 étant « essentiel ».
4éme

Vous remarquerez qu’il y a une colonne intitulée « remarques, suggestions ». Veuillez la

remplir uniquement si vous le jugez nécessaire. Son remplissage n’est donc pas indispensable.
A la fin du questionnaire vous trouverez également un espace blanc réservé pour vos remarques
et vos recommandations d’ajouts d’item. Vous aurez alors une seconde occasion pour nous

communiquer vos remarques éventuelles.

Nous aimerions construire un questionnaire sur le vécu de la féminité chez les femmes. Pour le
valider en psychologie et pour qu’il puisse étre utilis¢ dans des études scientifiques, nous
souhaitons connaitre votre avis en tant que futur psychologue clinicien. Ce questionnaire sera
validé sous un likert a 7 points comme le montre I’exemple ci-dessous. Les participantes

devront répondre au questionnaire en se référant a leur vécu ces 4 derniéres semaines.
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2
(D’ accord)

(Tout a fait d’ accord)

3
(Plutot d’ accord)
4
(Indifférent)

5

(Plutot pas d’ accord)

(Pas d’ accord)
(Pas du tout d’ accord)

1. Vous vous étes 1 2 3 4 5 6 7
sentie bien dans
votre corps de

femme

Nous vous sollicitons, car nous aimerions pour vous demander votre avis a 1’égard de chaque
item. Le but de cette étude est de savoir si vous pensez que nos items choisis sont pertinents ou

nomn.

Votre participation est entierement volontaire. Si vous ne désirez pas prendre part a cette
recherche, vous pouvez a tout moment arréter de remplir le questionnaire. Sachez que toutes

vos réponses seront anonymes.

Conformément a ’article 7 du méme réglement, vous pouvez retirer votre consentement a tout
moment. Si vous estimez, apres nous avoir contactes, que vos droits sur vos données ne sont
pas respectés, vous pouvez adresser une réclamation (plainte) a la CNIL

https://www.cnil.fr/fr/webform/adresser-une-plainte

Je suis disponible et je réponds a toutes vos questions et/ou remarques sur cette étude par mail

Gaélle BONGEOT : gaelle.bongeot@univ-tlse2.fr

Par avance, nous vous remercions de votre participation !
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Données sociodémographiques

Annexes

Pour commencer, veuillez répondre a l'ensemble des questions suivantes, qui concernent des

informations générales a votre sujet.

» Homme [] Femmes []

e Quel age avez-vous ?

» Quelle est VOtre ProfesSIon 7 .. ..iiuiiiei i e e

= Quel est votre plus haut diplome ? ... ..o

= Votre langue maternelle est:

Le francais D

Autre D

* Quel est votre statut marital ?

- Encouple

- Célibataire

- Sépar¢

- Veuf(ve)

- Autres (précisez)

Oo0oo0oaoo
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Au cours des 4 derniéres semaines :

Annexes

1
(Non

pertinent)

2
(Pertinent,
mais non

essentiel)

3
(Essentiel)

Remarques, suggestions

1. Vous vous €étes
sentie bien dans
votre corps de

femme

2

2. Vous aurez aimé

étre plus féminine

3. Vous n’avez eu
aucune géne a vous
dévoiler devant

votre entourage

4. Faire des taches
socialement
reconnues comme
étant des taches
féminines ne vous
dérange pas (ex.

tdches ménageres)

5. Vous avez eu
envie de
rapprochements
intimes (baiser,

calin, caresses)

6. Vous vous étes
sentie belle sans

maquillage
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7. Vous pensez avoir

des atouts physiques

1
(Non

pertinent)

2
(Pertinent,
mais non

essentiel)

3
(Essentiel)

Remarques, suggestions

8. Vos
rapprochements
intimes vous ont

paru importants

2

9. Faire des taches
socialement
reconnues comme
étant des taches
masculines ne vous
dérange pas (ex.
réparer quelque

chose)

10. Vous avez pris
autant soin de vous
que vous ’aviez

voulu

11. Les marques
physiques
accumulées au cours
de votre vie vous ont
embarrassé (ex.
vergetures,
cicatrices, cellulite,

etc...)

12. La fréquence de
vos rapprochement
intimes (baisers,
cdlins, caresses) ne

vous a pas satisfaite
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13. Vous pensez
avoir beaucoup de

défauts féminins

1
(Non

pertinent)

2
(Pertinent,
mais non

essentiel)

3
(Essentiel)

Remarques, suggestions

14. Vous vous étes
sentie a ’aise en
présence de vos

proches

2

15. Vous avez
ressenti le besoin de
paraitre plus
féminine que vous
ne I’étes déja

16. Vous vous étes
sentie moins

désirable

17. Vous avez eu
I’impression que vos
besoins de femmes
n’ont pas €té pris en

compte

18. Vous vous étes
trouvée belle lorsque

vous étiez nue

19. Vous avez eu
I’impression qu’en
tant que femme,
votre place était
remise en question
au sein de votre vie

quotidienne
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20. Vous avez eu du 1 2 3
mal mor‘ltrer votre (Non (Pertinent, | (Essentiel) Remarques, suggestions
corps a votre
partenaire pertinent) | mais non
essentiel)
21. Vous avez 1 2 3
ressenti du désir
pour quelqu’un
22. Vous avez eu la 1 2 3
sensation d’avoir
échoué dans votre
vie de femme
23. Vous vous étes 1 2 3
sentie jolie a travers
le regard des autres
24. Vous pensez 1 2 3
avoir beaucoup de
qualités féminines
25. Le(s) 1 2 3
rapprochement(s)
intime(s) vous ont
géné
26. Vous pensez 1 2 3

avoir été trop
exigeante avec vous-

méme
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27. Vous pensez Etre
autant capable que
n’importe quelle

femme

1
(Non

pertinent)

2
(Pertinent,
mais non

essentiel)

3
(Essentiel)

Remarques, suggestions

28. Votre reflet dans
le miroir vous a

géné

2

29. Vous avez eu
I’impression de ne
pas étre comprise en

tant que femme

30. Vous avez été
satisfaite de la
fréquence de vos

relations sexuelles

31. Vous avez
ressenti des douleurs
ou des désagréments

pendant un acte

sexuel

32. 1l vous est arrivé
de penser que vous
n’étiez pas a la
hauteur en tant que

femme

33. 1l vous est arrivé
de jalouser vos
proches du méme

SEXE que vous

34. Votre apparence
vous a satisfaite de

manicre générale
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35. Vous avez la
sensation que vos
proches vous voient
comme la femme

que vous pensez étre

pertinent)

1
(Non

2
(Pertinent,
mais non

essentiel)

3
(Essentiel)

Remarques, suggestions

36. Vous avez
adopté une attitude
positive envers

vous-méme

37. Votre corps de
femme ne vous a
posé aucun
probléme d’ordre
biologique et
physique

38. Vous avez eu la
sensation d’étre
moins bien qu’une

de vos amies

39. Vous avez eu
peur d’étre jugée en

tant que femme

40. Lors d’un acte
sexuel il vous est
arrivé de penser plus
plaisir a votre
partenaire plutot

qu’au votre

41. Vous ne vous

étes pas trouvée jolie
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42. Vous avez eu la
sensation d’étre une

femme désirée

1
(Non

pertinent)

2
(Pertinent,
mais non

essentiel)

3
(Essentiel)

Remarques, suggestions

43. Vous avez eu la
sensation d’avoir
fait des choses bien
dans votre vie de

femme

2

44. Vous avez
ressenti des génes
(ex. maux de téte,

sécheresse vaginale,
douleur, etc..)
pendant ou juste
apres un rapport

sexuel

45. Vous vous étes
sentie mal a ’aise
ou inconfortable

dans votre corps

46. Vous vous étes
sentie libre de parler
de vos désirs sexuels

avec votre partenaire

47 Vous n’avez pas
aimé pas la femme

que vous étes

48. Vous évalueriez
vos relations
sexuelles comme
globalement

satisfaisantes
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49. Votre corps de
femme vous a
occasionné des
douleurs ou des

désagréments

pertinent)

2

(Pertinent,

mais non

essentiel)

3
(Essentiel)

Remarques, suggestions

50. Vous vous étes
sentie bien dans
votre identité en tant

que femme

51. Vous avez pu
vous autoriser
d’exprimer vos

désirs sexuels

52. Vous étes fiere
de vous en tant que

femme

53. Vous avez eu la
sensation que votre
famille respecte

votre place de

femme

54. Vous avez
préféré choisir des
tenues
vestimentaires qui
cachent volontaires

des parties de votre

corps

55. Vous vous étes

des tenues

vous plaisent

fait plaisir en portant

vestimentaires qui
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56. Vous étes 1 2 3
satisfaite d’étre une (Non (Pertinent, | (Essentiel) Remarques, suggestions
femme pertinent) | mais non
essentiel)
57. Vous n’avez pas 1 2 3
eu, ou tres peu eu de
désir sexuel envers
quelqu’un
58. Vous avez eu la 1 2 3
sensation d’étre
aussi bien que
n’importe quelle
autre femme
59. Vous avez pensé 1 2 3
ou agi en accord
avec qui vous étes
en tant que femme
60. Votre famille 1 2 3

vous apporte ce dont
vous avez besoin en

tant que femme

Veuillez noter ici vos remarques générales et votre recommandation d’ajouts d’items :

La passation est a présent terminée. Je vous remercie pour votre participation ! Pour toutes

questions ou sollicitations, veuillez s’il vous plait vous adressez a l’adresse suivante :

gaelle.bongeot@gmail.com

Je vous en remercie.
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Annexe 5. Validation de 'EVF en ligne

Validation d'un questionnaire sur le vécu de la féminité dans le cadre d'une thése

en psychologie de la santé.

Mesdames, bonjour

Nous aimerions vous solliciter pour répondre a des questions sur le vécu de la féminité qui ne
vous prendra que quelques minutes (10-15 min). Le but est de valider le questionnaire en

psychologie. Pour le remplir, vous devez étre une femme frangaise et avoir entre 20 et 60 ans.

Ce questionnaire a été cré¢ dans le cadre d'une thése en psychologie de la santé réalisée par

Gaélle BONGEOT aupres de 1'Université Jean-Jaures de Toulouse (31).

Si vous avez des questions, vous pouvez les poser a I'adresse mail qui vous sera communiqué a

la fin du questionnaire.

Nous vous remercions pour votre participation.

Consentement

Bonjour,
Vous allez participer a la validation d'un questionnaire sur la féminité.

Le chercheur titulaire responsable scientifique du projet est Florence SORDES, Maitre de

conférences, HDR en psychologie de la santé. Responsable de 1’axe psychologique de la santé
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(CERPPS) florence.sordes@univ-tlse2.fr. Laboratoire CERPPS, Universit¢ de Toulouse 2
Jean- Jaurés, 5 Allée Antonio Machado, 31058 Toulouse.
Le but de I’étude est de valider un questionnaire sur la féminit¢ sur la population
générale. Cette ¢étude est proposée a toutes les femmes ayant entre 20 et 60 ans.
Ce que I’on attend de vous : Si vous acceptez de participer a cette étude, vous serez interrogée
une seule fois. Il vous sera proposé de remplir un questionnaire et un recueil de donnée socio
démographique.

Engagement de la participante : Afin de participer a cette étude, vous devez étre une femme,
en capacit¢ de comprendre le francais et avoir entre 20 et 60 ans.
Vos droits de vous retirer a tout moment : Votre participation a cette recherche est
complétement volontaire. Vous ne recevrez aucune récompense pour votre participation. A tout
moment, vous pourrez retirer votre participation a cette étude. Votre éventuel retrait (ou refus
de participation) n’aura aucune conséquence sur VOus.
Votre droit de retrait : si vous décidez de vous retirer de 1’étude apres votre participation, il
vous faudra simplement quitter la page internet sur laquelle vous vous trouvez.
Conformément au Reéglement Européen (UE) 2016/679 du Parlement européen et du Conseil
du 27 avril 2016, I’Université de Toulouse Jean Jaureés (UT2J) vous informe de la mise en
cuvre d’un  traitement données A  caractere  personnel  vous  concernant.
La mise en conformité de ce traitement a été accompagnée par le délégué a la protection des
données de 1I’UT2J. Pour tout renseignement complémentaire : dpo@univ-tlse2.fr
* Les finalités de ce traitement sont I'é¢tude de : « Le retentissement psychologique des
traitements contre le cancer du sein : une mise a mal de la féminit¢ ? »
Conformément a I’article 6 du Reglement (UE) 2016/679 du Parlement européen et du Conseil
du 27 avril 2016, ce traitement reléve du consentement des personnes concernées. Les

personnels de I'université habilités a traiter vos données et a assurer leur sécurité sont membres
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du: Laboratoire CERPPS de 1'Université Toulouse-Jean Jaures. La durée de conservation des
données personnelles concernées par ce traitement est de 5 années. Au-dela de cette période,
toutes les données a caractére personnel vous concernant seront effacées. Toute personne
concernée par ce traitement de données a caractere personnel peut accéder et obtenir copie des
données la concernant, s’opposer au traitement de ces données, les faire rectifier ou les
faire effacer. Vous disposez également d'un droit a la limitation du traitement de vos données.
Afin d’exercer ces droits, le délégué a la protection des données (DPO) de 1'université sera votre
interlocuteur via I’adresse électronique : dpo@univ-tlse2.fr. Conformément a 1’article 7 du
méme réglement, vous pouvez retirer votre consentement a tout moment. Le retrait du
consentement ne compromet pas la licéité du traitement fondé sur le consentement effectué
avant ce retrait. Si vous estimez, aprés nous avoir contactés, que vos droits sur vos données ne
sont pas respectés, vouspouvez adresser une réclamation (plainte) a la CNIL

: https://www.cnil. fr/fr/webform/adresser-une-plainte

Les données recueillies dans cet acte d’engagement font état du recueil du consentement entre
le responsable du traitement et la personne concernée par ce traitement.
Vos droits de poser des questions a tout moment : Vous pouvez obtenir des informations
supplémentaires concernant les objectifs ou la nature de I’étude ou encore les résultats en
contactant I’investigatrice par e-mail (gaelle.bongeot@univ-tlse2.fr)
Vos droits a la confidentialité et au respect de la vie privée : La plupart des données
recueillies dans la présente étude constituent des données sensibles (e.g., données
sociodémographiques, données sexuelles). Les données obtenues seront traitées avec la
plus entiere confidentialité. Votre identité sera voilée a I’aide d’un code participant. Tout
autre renseignement qui puisse révéler votre identité ne sera dévoilé. Toutes les données seront
gardées dans un endroit sécurisé a I’Université de Toulouse Jean Jaures et seuls le responsable

scientifique et les chercheurs adjoints en Psychologie de la Santé y auront acces. Apres votre
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participation, vous avez le droit a tout moment de demander que vos données soient rectifiées
ou détruites. Dans ce cas, il faudra contacter Gaélle BONGEOT (Email : gaelle.bongeot@univ-
tlse2.1r).

Diffusion : Les résultats de cette étude pourraient étre publiés dans des revues scientifiques
nationales ou internationales ainsi que dans des colloques et autres conférences. Seuls les
résultats généraux seront présentés, aucune donnée permettant de vous identifier ne saurait étre
divulguée.

Déontologie et éthique : Cette é¢tude respecte le code de déontologie des psychologues pour la
recherche en psychologie, et notamment les articles 47 et 51 concernant le droit des
participants.

Consentement a la participation : En signant le formulaire de consentement, vous certifiez
que vous avez lu et compris les renseignements ci-dessus, qu’on a répondu a vos questions de
fagon satisfaisante et qu’on vous a avisé que vous étiez libre de retirer votre consentement ou

de vous retirer de cette recherche a tout moment, sans préjudice.

J'ai lu et j'ai compris les renseignements ci-dessus et j'accepte de plein gré de participer

a cette recherche :

e Oul
¢ Non
A propos de vous
Etes-vous?

e Une femme
¢ Un homme

Quel age avez-vous?

Quelle est votre catégorie socio-professionnelle ?
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Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

e Agriculteur exploitant

e  Artisan, commercant, chef d'entreprise

e (Cadre et profession intellectuelle supérieure
e Employé¢

e Ouvrier

e Sans emploi

e Ftudiant
e Retraité
o Autre

Quel est votre niveau d'étude?

o CAP, BEP

e Niveau BAC (générale, technologique ou professionnel)
e« BAC+2

e BAC+3

e BAC+5

e Docteur (BAC + 8)

Quelle est votre situation maritale ?

e Encouple
e (Célibataire
e Veuve
o Autre
Combien avez-vous d'enfants ?

Avez-vous déja eu une maladie grave au cours de votre vie ?

Si oui, Veuillez indiquer précisément laquelle :

Questionnaire

Veuillez s'il vous plait répondre a ces questions ci-dessous :

Au cours de ces 4 derniéres semaines :

Choisissez la réponse appropriée pour chaque élément :
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Vous vous étes sentie bien dans

votre corps de femme

Vous aimeriez vous sentir plus

féminine

Vous ne vous étes pas sentie génée
par votre corps en présence de

votre famille et amis

Vous vous étes sentie belle sans

maquillage

Vous avez été consciente de vos

atouts physiques

Vos rapports intimes ont été

importants pour vous

Vous avez pris soin de vous

comme vous I’auriez voulu

Pas du tout d’ accord
Pas d’ accord
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Plutot pas d’ accord

Indifférent

Plutot d'accord

D'accord

Annexes

Tout a fait d'accord



Les marques physiques féminines
accumulées au cours de votre vie
vous ont embarrassé (ex.
vergetures, cicatrices, cellulite,

etc...)

Vous auriez aimé plus de
rapprochements intimes (calins,

baisers, caresses)

Vous avez ressenti le besoin de
paraitre plus féminine que vous

ne I’étes déja

Vous vous étes sentie moins

désirable

Vous avez eu I’impression que vos
envies n’ont pas été prises en

compte

Vous vous é€tes trouvée belle

lorsque vous étiez nue

Pas du tout d’ accord
Pas d’ accord
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Indifférent

Plutot d'accord

D'accord
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Tout a fait d'accord



Dans votre vie quotidienne avez-
vous eu l'impression que votre
place en tant que "femme' était

remise en question

Vous avez eu du mal a montrer

votre corps a votre partenaire

Votre famille vous a apporté des
choses nécessaires dans votre vie

de femme

Le regard des autres vous a fait

vous sentir jolie

Vous vous é&tes fait plaisir en
portant des tenues vestimentaires

qui vous plaisent

Certain(s) de vos rapprochements
intimes (calins, baisers, caresses)
vous ont occasionné une géne ou

une douleur physique

Pas du tout d’ accord
Pas d’ accord
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Indifférent

Plutot d'accord

D'accord
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Tout a fait d'accord



Vous pensez avoir été autant
capable que n’importe quelle

femme

Votre reflet dans le miroir vous a

géné

Vous ne vous étes pas sentie
comprise dans votre vie

quotidienne

Vous auriez aimé avoir plus de
relations sexuelles que vous en

avez eues

Il vous est arrivé de penser que
vous n’étiez pas a la hauteur en

tant que femme

Il vous est arrivé de jalouser vos

proches du méme sexe que vous

Pas du tout d’ accord
Pas d’ accord
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Indifférent

Plutot d'accord

D'accord
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Tout a fait d'accord



Vous avez été satisfaite par votre

apparence de maniére générale

Vous pensez avoir été égale a
vous-méme en présence de votre

entourage

Vous avez adopté une attitude

positive envers vous-méme

Votre corps ne vous a pas
occasionné de douleurs ou de

désagréments

Vous avez eu la sensation d'étre

""moins bien" que vos ami(e)s

Vous avez eu peur d’étre jugée en
tant que femme (par votre
entourage féminin et/ou

masculin)

Pas du tout d’ accord
Pas d’ accord
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Indifférent

Plutot d'accord

D'accord
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Tout a fait d'accord



Lors d’un acte sexuel il vous est
arrivé de faire plus plaisir a votre

partenaire qu’a vous-méme

De maniére générale, vous ne

vous étes pas trouvée jolie

Vous avez eu la sensation d’€tre

une femme désirée

Vous vous étes sentie mal a ’aise

ou inconfortable dans votre corps

Vous vous étes sentie libre de
parler de vos désirs sexuels avec

votre partenaire

Vous n’avez pas aimé la femme

que vous étes

Vous vous étes sentie en
adéquation avec votre identité de

femme

Pas du tout d’ accord
Pas d’ accord
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Indifférent

Plutot d'accord

D'accord
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Tout a fait d'accord



Vous avez été fiére de vous en tant

que femme

Vous avez eu la sensation que
votre famille respecte votre place

de femme

Vous avez préféré choisir des
tenues vestimentaires qui cachent
volontairement des parties de
votre corps, car vous vous é&tes

sentie génée

Vous avez été génée d’étre une

femme

Vous avez eu la sensation d’étre
aussi bien que n’importe quelle

autre femme

Vous avez pensé ou agi en accord
avec la personne que vous étes en

tant que femme

Pas du tout d’ accord
Pas d’ accord
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Nous vous remercions pour votre participation !

Si vous avez des remarques ou des questions, je vous prie de bien vouloir les adresser
a l'adresse mail suivante :

gaelle.bongeot@univ-tlse2.fr
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Annexe 6. Fiche d’information publiée dans plusieurs

groupes de réseaux sociaux.

Bonjour a toutes,

Dans le cadre d'un doctorat, je cherche a valider ce questionnaire sur la féminité. Toutes les
femmes ayant entre 20 et 60 ans peuvent y participer ! Cela ne dure que 10-15 min. Je vous

remercie et je reste disponible si vous avez des questions.

https://enquetes.univ-tlse2.fr/index.php/49626newtest=Y ...

Bonne journée a tous.

Gaélle BONGEOT
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Annexe 7. Valeurs du CVR pour chaque item de 'EVF

La premicre colonne regroupe les items regroupés par dimension. Les colonnes suivantes
indiquent les réponses des experts selon s’ils pensent les items « Non Nécessaire » ; « Utile,
mais non essentiel » ou « Essentiel » pour I’instrument de mesure. Enfin, la derni¢re colonne
présente le CVR. Il détermine si I’item sera rejeté, accepté ou accepté sous modification. Pour

rappel, le CVR doit étre supérieur a 0,42 pour qu’un item soit accepté sans modification.
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Image du corps

Non

nécessaire

Utile, mais

essentiel

Essentiel

CVR

Item accepté

1. Vous vous étes sentie
bien dans votre corps de

femme

19

0,9

Oui

2. Vous vous étes sentie

belle sans maquillage

18

0,8

Oui

3. Vous pensez avoir des

atouts physiques

17

0,7

Oui

4. Vous avez pris soin de
VOus comme vous

I"auriez voulu

14

0,4

Oui

5. Les marques
physiques accumulées
au cours de votre vie
vous ont embarrassé (ex.
vergetures, cicatrices,

cellulite, etc.)

18

0,8

Oui

6. Vous vous étes
trouvée belle lorsque

vous étiez nue

17

0,7

Oui

7. Votre reflet dans le

miroir vous a géné

17

0,7

Oui

8. Vous avez été
satisfaite par votre
apparence de maniére

générale

17

0,7

Oui

9. Votre corps de femme
ne vous a posé aucun
probleme d’ordre

biologique et physique

13

0,3

Non
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10. De maniere générale,
VOous ne vous étes pas

trouvée jolie

17

0,7

Oui

11. Vous vous étes sentie
mal a l'aise ou
inconfortable dans votre

corps

18

0,8

Oui

12. Votre corps vous a
occasionné des douleurs

ou des désagréments

14

0,4

Oui

13. Vous avez préféré
choisir des tenues
vestimentaires qui

cachent volontairement
des parties de votre
corps, car vous vous étes

sentie génée

16

0,6

Oui

14. Vous vous étes fait
plaisir en portant des
tenues vestimentaires

qui vous plaisent

17

0,7

Oui

Résultats

Nombre d’items retenus = 13

Acceptation de soi

Non

nécessaire

Utile, mais

essentiel

Essentiel

CVR

Accepter

1. Vous auriez aimé étre

plus féminine

13

0,3

Oui avec

modification

2. Faire des taches
socialement reconnues
comme étant des taches
féminines ne vous a pas

dérangé (ex. taches

ménageres)

Non
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3. Faire des taches
socialement reconnues
comme étant des taches
masculines ne vous a pas
dérangé (ex. réparer

quelque chose)

Non

4. Vous avez ressenti le
besoin de paraitre plus
féminine que vous ne

I'étes déja

17

0,7

Oui

5. 1l vous est arrivé de
penser que vous n’étiez
pas a la hauteur en tant

gue femme

15

0,5

Oui

6. Vous n’avez pas aimé

la femme que vous étes

16

0,6

Oui

7. Vous avez été géné

d’étre une femme

17

0,7

Oui

Résultats Nombre d’items retenus = 5 (dont 1 sous réserve d’étre modifié)
Non Utile, mais
Identité Essentiel CVR Accepter
nécessaire essentiel
1. Vous pensez avoir
beaucoup de défauts 7 3 10 0,05 Non
féminins
2.Vous avezeu la
sensation d’avoir échoué 4 8 8 -0,15 Non
dans votre vie de femme
3. Vous pensez avoir
beaucoup de qualités 6 5 9 -0,05 Non

féminines
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4. Vous pensez avoir été

trop exigeante avec 1 11 9 0,1 Non
vous-méme
5.Vousavezeula
sensation d’avoir fait des 4 10 6 04 Non
choses bien dans votre
vie de femme
6. Vous avez adopté une
attitude positive envers 1 3 16 0,6 Oui
vous-méme
7. Vous vous étes sentie
en adéquation avec 1 3 16 0,6 Oui
votre identité de femme
8. Vous avez été fiere de 0 3 17 0,7 Oui
vous en tant que femme
9. Vous avez pensé ou
agi en accord avec qui 0 5 15 0,5 Oui
vous étes
Résultats Nombre d’items retenus = 4
Non Utile, mais
Sexualité Essentiel CVR Accepter
nécessaire essentiel
1. Vous avez eu envie de
rapprochements intimes 0 4 16 0,6 Oui
(baiser, célin, caresses)
2. Vos rapprochements
intimes vous ont paru 2 > 13 0,3 Non
importants
3. La fréquence de vos
rapprochements intimes 1 6 13 03 Non

(baisers, calins, caresses)

ne vous a pas satisfaite

477108



Annexes

4. Vous vous étes sentie

moins désirable

17

0,7

Oui

5. Vous avez ressenti du

désir pour quelqu’un

11

0,1

Non

6. Le(s)
rapprochement(s)

intime(s) vous ont géné

13

0,3

Oui avec

modification

7. Vous avez été
satisfaite de la fréquence
de vos relations

sexuelles

13

0,3

Non

8. Vous avez ressenti des
douleurs ou des
désagréments pendant

un acte sexuel

Non

9. Lors d’un acte sexuel il
vous est arrivé de penser
plus au plaisir de votre

partenaire qu’au votre

13

0,3

Non

10. Vous avez eu la
sensation d’étre une

femme désirée

18

0,8

Oui

11. Vous avez ressenti
des génes (ex. maux de
téte, sécheresse
vaginale, douleur, etc..)
pendant ou juste apres

un rapport sexuel

Non

12. Vous évalueriez vos
relations sexuelles
comme globalement

satisfaisantes

10

Non
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13. Vous avez pu

exprimer vos désirs 2 5 13 0,3 Non
sexuels
14. Vous n’avez pas, ou
5 6 9 -0,1 Non

trés peu eu de désir

sexuel envers quelqu’un

Résultats

Nombre d’items retenus = 4 (dont 1 sous réserve d’étre modifié)

Qualité des relations

sociales

Non Utile, mais

nécessaire essentiel

Essentiel

CVR

Accepter

1. Vous vous étes sentie
a I'aise en présence de

vos proches

Non

2. Vous avez eu
I'impression que vos
envies n’ont pas été

prises en comptes

15

0,4

Oui

3. Vous avez eu
I'impression qu’en tant
qgue femme votre place
était remise en question

au sein de votre vie

quotidienne

14

0,3

Oui avec

modification

4.Vous avez eu du mal a
montrer votre corps a

votre partenaire

19

0,9

Oui

5. Le regard des autres
vous a fait vous sentir

jolie

15

0,5

Oui
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6. Vous avez eu
I'impression de ne pas
étre comprise en tant

que femme

15

0,5

Oui

7. 1l vous est arrivé de
jalouser vos proches du

méme sexe que vous

15

0,5

Oui

8. Vous avezeula
sensation que vos
proches vous voient
comme la femme que

vous pensez étre

12

0,2

Non

9. Vous avez eu la
sensation d’étre

inférieure a vos amies

14

0,4

Oui

10. Vous avez eu peur
d’étre jugée en tant que

femme

14

0,4

Oui

11. Vous avez eu la
sensation que votre
famille respecte votre

place de femme

16

0,6

Oui

12. Votre famille vous
apporte ce dont vous
avez besoin en tant que

femme

16

0,6

Oui

13. Vous vous étes sentie
libre de parler de vos
désirs sexuels avec votre

partenaire

14

0,4

Oui
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14. Vous avez eu la
sensation d’étre aussi
bien que n’importe

quelle autre femme

15

0,5

Oui

15. Vous pensez avoir
été autant capable que

n‘importe quelle femme

16

0,6

Oui

16. Vous n’avez eu
aucune géne a dévoiler
en partie votre corps a

votre entourage

15

0,5

Oui

Résultats

Nombre d’items retenus = 14 (dont 1 sous réserve d’étre modifié)
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Annexe 8. Analyses descriptives de I'EVF avant 'analyse

factorielle exploratoire

Tableau 37. Analyses descriptives de I'EVF

Statistiques Erreur standard

EVF Moyenne 190,8169 1,68897

Intervalle de confiance a 95 % Borne inféricure 187,5004

pour la moyenne Borne supérieure 194,1334

Moyenne tronquée a 5 % 190,9205

Médiane 191,0000

Variance 1854,193

Ecart type 43,06034

Minimum 56,00

Maximum 297,00

Plage 241,00

Plage interquartile 62,00

Asymétrie -,023 ,096

Kurtosis -,396 ,191

Tableau 38. Tests de normalité de I'EVF
Tests de normalité
Kolmogorov-Smirnov® Shapiro-Wilk
Statistiques ddl Sig. Statistiques ddl Sig.

EVF ,036 650 ,046 ,996 650 ,081

a. Correction de signification de Lilliefors
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Histogramme
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Figure 20. Courbe de gauss de I'EVF
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Annexe 9. Validation de I'EVF pour 'analyse confirmatoire

Validation d'un questionnaire sur le vécu de la féminité dans le cadre d'une thése

en psychologie de la santé.

Mesdames, bonjour

Nous aimerions vous solliciter pour répondre a des questions sur le vécu de la féminité qui ne
vous prendra que quelques minutes (10-15 min). Le but est de valider le questionnaire en

psychologie. Pour le remplir, vous devez étre une femme frangaise et avoir entre 20 et 60 ans.

Ce questionnaire a été cré¢ dans le cadre d'une thése en psychologie de la santé réalisée par

Gaélle BONGEOT aupres de 1'Université Jean-Jaures de Toulouse (31).

Si vous avez des questions, vous pouvez les poser a 1'adresse mail qui vous sera communiqué a

la fin du questionnaire.

Nous vous remercions pour votre participation.

Consentement

Bonjour,
Vous allez participer a la validation d'un questionnaire sur la féminité.

Le chercheur titulaire responsable scientifique du projet est Florence SORDES, Maitre de

conférences, HDR en psychologie de la santé. Responsable de 1’axe psychologique de la santé
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(CERPPS) florence.sordes@univ-tlse2.fr. Laboratoire CERPPS, Universit¢ de Toulouse 2
Jean- Jaurés, 5 Allée Antonio Machado, 31058 Toulouse.
Le but de I’étude est de valider un questionnaire sur la féminit¢é sur la population
générale. Cette ¢étude est proposée a toutes les femmes ayant entre 20 et 60 ans.
Ce que I’on attend de vous : Si vous acceptez de participer a cette étude, vous serez interrogée
une seule fois. Il vous sera proposé de remplir un questionnaire et un recueil de donnée socio
démographique.

Engagement de la participante : Afin de participer a cette étude, vous devez étre une femme,
en capacit¢ de comprendre le francais et avoir entre 20 et 60 ans.
Vos droits de vous retirer a tout moment : Votre participation a cette recherche est
complétement volontaire. Vous ne recevrez aucune récompense pour votre participation. A tout
moment, vous pourrez retirer votre participation a cette étude. Votre éventuel retrait (ou refus
de participation) n’aura aucune conséquence sur VOus.
Votre droit de retrait : si vous décidez de vous retirer de 1’étude apres votre participation, il
vous faudra simplement quitter la page internet sur laquelle vous vous trouvez.
Conformément au Reéglement Européen (UE) 2016/679 du Parlement européen et du Conseil
du 27 avril 2016, I’Université de Toulouse Jean Jaureés (UT2J) vous informe de la mise en
cuvre d’un  traitement données A  caractere  personnel  vous  concernant.
La mise en conformité de ce traitement a été accompagnée par le délégué a la protection des
données de 1I’UT2J. Pour tout renseignement complémentaire : dpo@univ-tlse2.fr
* Les finalités de ce traitement sont I'é¢tude de : « Le retentissement psychologique des
traitements contre le cancer du sein : une mise a mal de la féminit¢ ? »
Conformément a I’article 6 du Reglement (UE) 2016/679 du Parlement européen et du Conseil
du 27 avril 2016, ce traitement reléve du consentement des personnes concernées. Les

personnels de I'université habilités a traiter vos données et a assurer leur sécurité sont membres
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du: Laboratoire CERPPS de 1'Université Toulouse-Jean Jaures. La durée de conservation des
données personnelles concernées par ce traitement est de 5 années. Au-dela de cette période,
toutes les données a caractére personnel vous concernant seront effacées. Toute personne
concernée par ce traitement de données a caractere personnel peut accéder et obtenir copie des
données la concernant, s’opposer au traitement de ces données, les faire rectifier ou les
faire effacer. Vous disposez également d'un droit a la limitation du traitement de vos données.
Afin d’exercer ces droits, le délégué a la protection des données (DPO) de 1'université sera votre
interlocuteur via I’adresse électronique : dpo@univ-tlse2.fr. Conformément a 1’article 7 du
méme réglement, vous pouvez retirer votre consentement a tout moment. Le retrait du
consentement ne compromet pas la licéité du traitement fondé sur le consentement effectué
avant ce retrait. Si vous estimez, apres nous avoir contactés, que vos droits sur vos données ne
sont pas respectés, vouspouvez adresser une réclamation (plainte) a la CNIL

: https://www.cnil. fr/fr/webform/adresser-une-plainte

Les données recueillies dans cet acte d’engagement font état du recueil du consentement entre
le responsable du traitement et la personne concernée par ce traitement.
Vos droits de poser des questions a tout moment : Vous pouvez obtenir des informations
supplémentaires concernant les objectifs ou la nature de I’étude ou encore les résultats en
contactant I’investigatrice par e-mail (gaelle.bongeot@univ-tlse2.fr)
Vos droits a la confidentialité et au respect de la vie privée : La plupart des données
recueillies dans la présente étude constituent des données sensibles (e.g., données
sociodémographiques, données sexuelles). Les données obtenues seront traitées avec la
plus entiere confidentialité. Votre identité sera voilée a I’aide d’un code participant. Tout
autre renseignement qui puisse révéler votre identité ne sera dévoilé. Toutes les données seront
gardées dans un endroit sécurisé a I’Université de Toulouse Jean Jaures et seuls le responsable

scientifique et les chercheurs adjoints en Psychologie de la Santé y auront acces. Apres votre
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participation, vous avez le droit a tout moment de demander que vos données soient rectifiées
ou détruites. Dans ce cas, il faudra contacter Gaélle BONGEOT (Email : gaelle.bongeot@univ-
tlse2.1r).

Diffusion : Les résultats de cette étude pourraient étre publiés dans des revues scientifiques
nationales ou internationales ainsi que dans des colloques et autres conférences. Seuls les
résultats généraux seront présentés, aucune donnée permettant de vous identifier ne saurait étre
divulguée.

Déontologie et éthique : Cette é¢tude respecte le code de déontologie des psychologues pour la
recherche en psychologie, et notamment les articles 47 et 51 concernant le droit des
participants.

Consentement a la participation : En signant le formulaire de consentement, vous certifiez
que vous avez lu et compris les renseignements ci-dessus, qu’on a répondu a vos questions de
fagon satisfaisante et qu’on vous a avisé que vous étiez libre de retirer votre consentement ou

de vous retirer de cette recherche a tout moment, sans préjudice.

J'ai lu et j'ai compris les renseignements ci-dessus et j'accepte de plein gré de participer

a cette recherche :

e Oul
¢ Non
A propos de vous
Etes-vous?

e Une femme
¢ Un homme

Quel age avez-vous?

Quelle est votre catégorie socio-professionnelle ?
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Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

e Agriculteur exploitant

e  Artisan, commercant, chef d'entreprise

e (Cadre et profession intellectuelle supérieure
e Employé¢

e Ouvrier

e Sans emploi

e Ftudiant
e Retraité
o Autre

Quel est votre niveau d'étude?

o CAP, BEP

e Niveau BAC (générale, technologique ou professionnel)
e BAC+2

e BAC+3

e BAC+5

e Docteur (BAC + 8)

Quelle est votre situation maritale ?

e Encouple
e (Célibataire
e Veuve
o Autre
Combien avez-vous d'enfants ?

Avez-vous déja eu une maladie grave au cours de votre vie ?

Si oui, Veuillez indiquer précisément laquelle :
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Annexe 10. Analyses descriptives de I'EVF avant l'analyse

factorielle confirmatoire

Tableau 39. Analyses descriptives de I'EVF

Descriptives
Statistiques Erreur standard
EVF Moyenne 165,4477 1,54465
Intervalle de confiance a 95 % Borne inféricure 162,4146
pour la moyenne Borne supérieure 168,4808
Moyenne tronquée a 5 % 165,5991
Médiane 165,0000
Variance 1550,870
Ecart type 39,38109
Minimum 50,00
Maximum 255,00
Plage 205,00
Plage interquartile 58,00
Asymétrie -,043 ,096
Kurtosis -,480 ,191
Tableau 40. Test de normalité de I'EVF
Tests de normalité
Kolmogorov-Smirnov?® Shapiro-Wilk
Statistiques ddl Sig. Statistiques ddl Sig.
EVF ,031 650 ,196 1994 650 014

a. Correction de signification de Lilliefors
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Annexe 11. Le questionnaire TF en anglais et traduit en

francais

Le TF en anglais

Totally masculine
Masculine
Rather masculine
Indifferent
Rather feminine
Feminine
Totally féminine

I consider myself as...

Ideally, I would like to be...

Traditionally, my interests would be

considered as...

Traditionally, my attitudes and beliefs

would be considered...

Traditionally, my behavior would be

considered as...
Traditionally, my outer appearance

would be considered as...

Le TF traduit en francais
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Je me considére comme...

Idéalement, j’aimerais étre...

Traditionnellement, mes intéréts seraient

considérés comme...

Traditionnellement, mes attitudes et mes

croyances seraient considérés comme...

Traditionnellement, mon comportement

serait considéré comme...

Traditionnellement, mon apparence

physique serait considérée comme...

Totalement
masculine
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Annexe 12. L’échelle sur le vécu de la féminité apres sa

validation

Questionnaire sur le vécu de votre féminité

Veuillez répondre aux questions en pensant a ces 4 derniéres semaines

Choisissez la réponse appropri¢e pour chaque élément :

= =
= ) =) - @ E e
= = S 5 ST S 2T
- 5 e - = 2o Q - °
<5 S s '\ - 9 < = 9

= o= © < Q
- < = - ® - T
g:b N 3 = = . ° @ .
= _ R Ao s AT

= =5

-

Vous vous étes sentie
satisfaite de votre

corps

Vous aurez aimé vous

sentir plus féminine

Vous ne vous étes pas
sentie génée par votre
corps en présence de
votre famille et de vos

amis

Sans maquillage, vous

vous étes trouvée belle
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Vous pensez avoir des

atouts physiques

Vous avez pris autant
soin de vous que vous

I’auriez voulu

Les marques
physiques féminines
accumulées au cours
de votre vie vous ont
génés (ex. vergetures,
cicatrices, cellulite,

etc...)

Vous avez déja
ressenti le besoin de
paraitre plus féminine

que vous ne I’étes déja

Vous auriez aimé plus
de rapprochements
intimes (ex. célins,
baisers, caresses,

etc...)
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Vous vous étes sentie

moins désirable

Vous avez eu
I’impression que vos
envies de maniere
générale n’ont pas été
prises en compte par
votre entourage
(médical, familial,

amical, etc..)

Lorsque vous étes
nue, vous vous étes

trouvée belle

Vous trouvez que
votre famille vous a
apporté des choses
nécessaires dans votre

vie de femme

Vous vous étes trouvé
jolie dans le regard

des autres
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Vous vous étes fait
plaisir en portant des
tenues vestimentaires

qui vous plaisent

Certain(s) de vos
rapprochements

intimes (ex. calins,
baisers, caresses) vous
ont occasionné une

géne ou une douleur

physique

Vous vous pensez
autant capable que
n’importe quelle

autre femme

Votre reflet dans le

miroir vous a géné

Dans votre vie de tous
les jours, il vous est
arrivé de ne pas vous

sentir comprise
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Vous auriez aimé
avoir plus de relations
sexuelles que vous en

avez cues

Il vous est arrivé de
jalouser vos proches
du méme sexe que

vous

Votre apparence vous
a satisfait de maniére

générale

Vous pensez avoir été
vous-méme en
présence de votre
entourage (médical,

famille, amis, etc.)

Vous avez eu une
attitude positive

envers vous-méme
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Vous ne vous étes pas

trouvée jolie

Vous avez eu la
sensation d’étre une

femme désirée

Vous vous étes sentie
génée, mal a I’aise ou
inconfortable dans

votre corps

Vous n’avez pas été
satisfaite de la femme

que vous étes

Vous vous étes sentie
en harmonie avec qui

vous étes

De maniere générale,
vous avez été fiére de
vous en tant que

femme

68 /108



Annexes

= =
= = S = ? 5 E
=T = S S g T S 2T
o= = = bt (== Q - Qo
< S S S 3 = 3 < = 3
= 3 < = = S = - ° «
52 C 5 8 E] T g
= = s = A~ 4 Ao

~ [~

~

Vous avez eu la
sensation que votre
entourage (médical,
famille, amis, etc.)
respecte votre place

de femme

Vous avez préféré
choisir des tenues
vestimentaires qui
cachent
zvolontairement
certaines parties de

votre corps

Vous avez pensé ou
agi en harmonie avec
la femme que vous

étes
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Annexe 13. Flyer d’'information de I'’étude 3 diffusés dans des

groupes de réseaux sociaux
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Annexe 14. Consentement pour I'enregistrement de

I’entretien

Entretien

Seriez-vous d’accord pour étre contactée dans les prochaines semaines pour participer a un

entretien d’une durée de 45 minutes environ ? Cet entretien s'effectuera en visio.

e Ou
e Non

Donnez-vous votre accord pour que cet entretien puisse étre enregistré ?

e Ou
e Non
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Annexe 15. Grille de 'entretien de I’étude 3

Vous avez été diagnostiquée d’un cancer du sein il y a moins d’un an, pouvez-vous nous parler
de ’annonce et son impact sur vous, votre vie quotidienne et vos proches ?
Thémes a aborder :

- Annonce/découverte de la maladie

- Qualité de vie

- Annonce aux proches

- Impacts psychologiques de 1’annonce

Pouvez-vous nous parler de vos traitements passés et ceux en cours ?
Thémes a aborder :

- Quotidien avec le traitement

- Impact sur la féminité

- Impact sur la qualité

- Impact sur les proches

Comment investissez-vous votre féminité avant [’annonce de votre maladie ? La féminité était
une dimension importante pour vous ?
Thémes a aborder :

- La féminité avant la maladie

- L’identité féminine

Comment investissez-vous votre féminité depuis [’annonce de votre maladie ?
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Thémes a aborder :
- La féminité apres la maladie

- L’identité féminine

Depuis [’annonce de votre maladie, avez-vous remarqué des effets bénéfiques de |’annonce ou
des traitements sur le regard que vous portez sur votre féminité ?
Thémes a aborder :

- Les effets bénéfices/négatifs des traitements sur la féminité

Avez-vous des regrets, des besoins ou des souhaits que vous souhaitez partager concernant la
prise en charge de votre féminité depuis [’annonce ?
Thémes a aborder :

- Les besoins/regrets/souhaits liés aux professionnels de santé

- Les forums et les réseaux sociaux
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Annexe 16. Questionnaires présentés dans I'étude 3

Recherche sur le vécu de la féminité

Bonjour a toutes,

Sous la direction de Madame Florence SORDES, nous réalisons une étude qui porte sur la
maniére dont les traitements contre le cancer du sein impactent le vécu de votre féminité.
Dans le souci de mieux comprendre votre expérience, nous avons besoin de vous pour faire
avancer la recherche ! Nous sommes a la recherche de femmes qui ont un cancer du sein et qui
sont disponibles pour répondre a des questionnaires (environ 15-20 minutes). Il vous sera
¢galement proposé de participer & un entretien semi-dirigé avec I’expérimentatrice. Cet
entretien n’est pas obligatoire et vous &tre libres de remplir les questionnaires sans y participer.
Si vous acceptez cet entretien, I’expérimentatrice vous contactera afin de convenir d’un rendez-

vous soit par téléphone, soit a votre domicile.

Plus il y aura de participants, mieux c'est. Alors n'hésitez pas a le partager autour de vous !
En participant a cette étude, vous nous aider @ mieux comprendre le vécu de la féminité chez
les femmes ayant un cancer du sein. Les résultats nous permettront d’observer I’évolution du
vécu de votre féminité et de votre qualité de vie et l'impact des différents traitements. Pour

participer vous devez :

- Etre une femme atteinte d’un cancer du sein

Avoir été diagnostiquée depuis moins de 1 an.

Avoir déja eu un traitement ou étre en attente dun traitement

- Maitriser la langue francaise

Pour participer a cette étude, c’est trés simple ! Vous devez signer le consentement éclairé puis
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remplir le premier livret de questionnaires qui vient apres le consentement. La passation des

questionnaires se fait en ligne, depuis n'importe quel ordinateur !

Attention : Sans votre consentement, vous ne pouvez pas accéder aux questionnaires.

Votre participation est entie¢rement volontaire et vous pouvez vous retirer de cette étude a tout

moment.

Sachez que toutes vos réponses seront anonymes.

Pour tout renseignement supplémentaire, vous pouvez contacter Mme Gaélle BONGEOT a

[’adresse mail suivante gaelle.bongeot@univ-tlse2.fr

Nous vous remercions pour votre participation !

Consentement

Madame,

Nous vous remercions sincerement d’avoir accepté de participer a cette étude sur le ressenti sur
votre féminité. Veuillez lire attentivement les informations suivantes afin de donner votre

consentement.

Titre du projet : « Le retentissement psychologique des traitements contre le cancer du sein :

Une mise a mal de la féminité ? »

Chercheur titulaire responsable scientifique du projet : Florence SORDES, Maitre de
conférences, HDR en psychologie de la santé. Responsable de 1’axe psychologique de la santé
(CERPPS) florence.sordes@univ-tlse2.fr Laboratoire CERPPS, Université de Toulouse 2 Jean-

Jaurés, 5 Allée Antonio Machado, 31058 Toulouse Cedex 9
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Lieu de recherche : En ligne

But de I’étude : Ce projet est une étude quantitative et qualitative. L’objectif principal est

d’étudier les déterminants psychologiques, interpersonnels et sociodémographiques de la
qualité de vie, du vécu de la féminité et de la représentation de la féminité des patientes atteints
de cancer du sein. Il s’agit d’étudier et de comprendre 1I’impact des traitements anticancéreux

sur la féminité.

Ce que I’on attend de vous : Si vous acceptez de participer a cette étude, il vous sera proposé

de remplir quatre questionnaires et une fiche sociodémographique. Ces
questionnaires s’intéressent a certains aspects de votre santé (physique et mentale), de votre
bien-étre, de votre sexualité, du vécu de votre féminité et de votre représentation que vous vous

faites de votre féminité.

Engagement de la participante : Afin de participer a cette étude, vous devez étre en capacité de

comprendre le frangais et étre majeure. Vous ne devez pas avoir d’antécédent de cancer et vous
devez étre diagnostiquée de votre cancer depuis moins de 1 an. Si vous acceptez de participer
a cette étude, vous répondrez a des questionnaires d’une durée d’environ 15-20 minutes. Nous
vous prions de bien vouloir répondre en toute franchise a D’intégralité des questions qui
suivent en prenant bien en compte les consignes en haut de chaque page. Sachez qu’il n’y a ni

bonnes ni mauvaises réponses, seul votre avis nous intéresse.

Vos droits de vous retirer & tout moment: Votre participation a cette recherche est

complétement volontaire. Vous ne recevrez aucune récompense pour votre participation. A tout
moment, vous pourrez retirer votre participation a cette étude. Votre éventuel retrait (ou refus
de participation) n’aura aucune conséquence sur vous ni sur la qualité de votre prise en charge

médicale.
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Votre droit de retrait : si vous décidez de vous retirer de I’étude aprés votre participation, il

faudra contacter : Gaélle BONGEOT (Email : gaelle.bongeot@univ-tlse2.fr; Téléphone : 06 43
24 50 17). Conformément au Réglement Européen (UE) 2016/679 du Parlement européen et du
Conseil du 27 avril 2016, I’Université de Toulouse Jean Jaures (UT2J) vous informe de la mise
en ceuvre d’un traitement de données a caractére personnel vous concernant. La mise en
conformité de ce traitement a ét¢ accompagnée par le délégué a la protection des données
de I’UT2J. Pour tout renseignement complémentaire : dpo@univ-tlse2.fr « Les finalités de ce
traitement sont 1'étude de : « Le retentissement psychologique des traitements contre le cancer
du sein : une mise a mal de la féminité ? » Conformément a ’article 6 du Reéglement (UE)
2016/679 du Parlement européen et du Conseil du 27 avril 2016, ce traitement releve du

consentement des personnes concernées.

Les personnels de I'université habilités a traiter vos données et a assurer leur sécurité sont
membres du Laboratoire CERPPS de 1'Universit¢ Toulouse-Jean Jaures La durée de
conservation des données personnelles concernées par ce traitement sont de 5 années. Au-
dela de cette période, toutes les données a caractere personnel vous concernant seront
effacées. Toute personne concernée par ce traitement de données a caractére personnel peut
accéder et obtenir une copie des données la concernant, s’opposer au traitement de ces données,
les faire rectifier ou les faire effacer. Vous disposez également d'un droit a la limitation du
traitement de vos données. Afin d’exercer ces droits, le délégué a la protection des données
(DPO) de l'université sera votre interlocuteur via 1’adresse €lectronique : dpo@univ-
tlse2.fr Conformément a I’article 7 du méme réglement, vous pouvez retirer votre consentement
a tout moment. Le retrait du consentement ne compromet pas la licéité du traitement fondé sur

le consentement effectué avant ce retrait.

Si vous estimez, aprés nous avoir contactés, que vos droits sur vos données ne sont pas

respectés, vous pouvez adresser une réclamation (plainte) a la CNIL
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https://www.cnil.fr/fr/webform/adresser-une-plainte Les données recueillies dans cet acte
d’engagement font état du recueil du consentement entre le responsable du traitement et la
personne concernée par ce traitement. Votre décision de participer ou de ne pas participer ou
de cesser votre participation n’aura aucun effet sur vos relations futures possible avec votre

médecin.

Vos droits de poser des questions a tout moment : Vous pouvez obtenir des informations

supplémentaires concernant les objectifs ou la nature de I’étude ou encore les résultats en

contactant I’investigatrice par email (gaelle.bongeot@univ-tlse2.fr)

Vos droits a la confidentialité et au respect de la vie privée : La plupart des données recueillies

dans la présente étude constituent des données sensibles (e.g., données sociodémographiques,
données de santé). Les données obtenues seront traitées avec la plus entiére confidentialité.
Votre identité sera voilée a 1’aide d’un code participant. Tout autre renseignement qui puisse
révéler votre identité¢ ne sera dévoilée. Toutes les données seront gardées dans un endroit
sécurisé a I’Université de Toulouse Jean Jaurés et seuls le responsable scientifique et les
chercheurs adjoints en Psychologie de la Santé y auront acces. Apres votre participation, vous
avez le droit a tout moment de demander que vos données soient rectifiées ou détruites. Dans

ce cas, il faudra contacter Gaélle BONGEOT (Email : gaelle.bongeot@univ-tlse2.fr)

Bénéfices : Cette étude est faite sans aucun bénéfice direct pour le participant. Cette recherche
n’implique aucun risque ou géne autre que ceux de la vie quotidienne. Les résultats globaux de
la recherche vous seront communiqués directement, si vous le souhaitez (articleL.1122-1 du

Code de la Santé Publique dernier alinéa).

Risques possibles : Les échelles et questionnaires qui vous sont proposés peuvent susciter des

émotions a valence négative. Si la participation a cette étude venait a provoquer un mal-étre

78 /108



Annexes

chez vous, nous vousproposons de rentrer en contact avec Gaélle BONGEOT

gaelle.bongeot@univ-tlse2.fr qui sera a méme de vous orienter vers un professionnel.

Diffusion : Les résultats de cette étude pourraient étre publiés dans des revues scientifiques
nationales ou internationales ainsi que dans des colloques et autres conférences. Seuls les
résultats généraux seront présentés, aucune donnée permettant de vous identifier ne saurait étre

divulguée.

Déontologie et éthique : Cette étude respecte le code de déontologie des psychologues pour la
recherche en psychologie et notamment les articles 47 et 51 concernant le droit des participants.

Elle a ¢galement obtenu 1’avis favorable du comité d’éthique n°® 2019-165

Consentement a la participation : En signant le formulaire de consentement, vous certifiez que

vous avez lu et compris les renseignements ci-dessus, qu’on a répondu a vos questions de fagon
satisfaisante et qu’on vous a avisé que vous étiez libre de retirer votre consentement ou de vous
retirer de cette recherche a tout moment, sans préjudice.

J'ai lu et j'ai compris les renseignements ci-dessous et j'accepte de plein gré de participer

a cette recherche

e Ou
e Non
A propos de vous
Etes-vous?

e Une femme
¢ Un homme

Quel age avez-vous?

Actuellement, quel est votre niveau d'étude le plus élevé ?
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CAP, BEP

Niveau BAC (général, technologique ou professionnel)
BAC +2

BAC +3

BAC+5

Docteur (BAC +8)

Autre

Actuellement, quelle est votre situation professionnelle ?

Agriculteur exploitant

Artisan, commergant, chef d'entreprise
Cadre et profession intellectuelle supérieure
Employ¢é

Ouvrier

Sans emploi

Etudiant

Retraité

Autre

Actuellement, quelle est votre situation familiale ?

En couple
Célibataire
Veuve
Autre

Quelle est votre langue maternelle ?

Frangais
Autre

Combien avez-vous d'enfants ?

A propos de votre cancer

Annexes

Avez-vous eu au cours de votre vie un diagnostic d'une maladie grave en dehors de votre cancer

du sein ?

Oui

Non

Si oui, veuillez préciser s'il vous plait

Etes-vous ménopausée ?

Oui
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e Non
Si oui, depuis combien de temps ? (Si vous n'avez pas le jour exact, vous pouvez mettre un

chiffre approximatif, car seul le mois et 1'année sera pris en considération)

Quand avez-vous été diagnostiquée d'un cancer du sein ? (Si vous n'avez pas le jour exact, vous

pouvez mettre un chiffre approximatif, car seul le mois et 1'année sera pris en considération)

Si vous connaissez votre stade de cancer, veuillez I'écrire ici s'il vous plait

Avez-vous déja eu un ou plusieurs traitement anti cancéreux depuis votre diagnostic ?

e Oui

e Non
Si vous avez eu une chirurgie conservatrice pouvez-vous nous indiquez la date de votre
chirurgie s'il vous plait ? (Si vous n'avez pas le jour exact, vous pouvez mettre un chiffre
approximatif, car seul le mois et lannée sera pris en considération)

Si vous n'étes pas concernée, passez a la question suivante.

Si vous avez eu une chirurgie non-conservatrice pouvez-vous nous indiquer la date de votre
chirurgie s'il vous plait ? (Si vous n'avez pas le jour exact, vous pouvez mettre un chiffre
approximatif, car seul le mois et lannée sera pris en considération)

Si vous n'étes pas concernée, passez a la question suivante.

Si vous avez eu une chimiothérapie pouvez-vous nous indiquer la date de votre chirurgie s'il
vous plait ? (Si vous n'avez pas le jour exact, vous pouvez mettre un chiffre approximatif, car
seul le mois et l'année sera pris en considération)

Si vous n'étes pas concernée, passez a la question suivante.
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Si vous avez eu une radiothérapie pouvez-vous nous indiquer la date de votre radiothérapie s'il
vous plait ? (Si vous n'avez pas le jour exact, vous pouvez mettre un chiffre approximatif, car
seul le mois et I'année sera pris en considération)

Si vous n'é€tes pas concernée, passez a la question suivante.

Si vous avez eu une cure d'hormonothérapie pouvez-vous nous indiquer la date de votre
premigre prise s'il vous plait ? (Si vous n'avez pas le jour exact, vous pouvez mettre un chiffre
approximatif, car seul le mois et lannée sera pris en considération)

Si vous n'étes pas concernée, passez a la question suivante.

Si vous étes en attente de votre premier traitement, pouvez-vous indiquez lequel s'il vous plait

?

Avez-vous une mutation génétique BRCA 1 ou BRCA 2 ?

e Ou
e Non

Questionnaire sur le vécu de votre féminité

Veuillez répondre aux questions en pensant a ces 4 dernieres semaines

Choisissez la réponse appropriée pour chaque élément :
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Vous vous étes sentie

satisfaite de votre corps
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Vous aurez aimé vous sentir

plus féminine

Vous ne vous étes pas sentie
génée par votre corps en
présence de votre famille et

de vos amis

Sans maquillage, vous vous

étes trouvée belle

Vous pensez avoir des atouts

physiques

Vous avez pris autant soin de

vous que vous I’auriez voulu

Les marques physiques

féminines accumulées au
cours de votre vie vous ont
génés (ex. vergetures,

cicatrices, cellulite, etc...)

Vous avez déja ressenti le

besoin de paraitre plus

Tout a fait

d'accord

D’ accord
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Indifférent
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d’ accord

Pas
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Pas
d’ accord

Tout a fait
d'accord
D’ accord
Plutot
d'accord
Indifférent
Plutét pas
d’ accord
Pas du tout
d’ accord

féminine que vous ne I’étes

déja

Vous auriez aimé plus de
rapprochements intimes (ex.
calins, Dbaisers, caresses,

etc...)

Vous vous étes sentie moins

désirable

Vous avez eu l’impression
que vos envies de maniére
générale n’ont pas été prises
en compte par votre
entourage (médical, familial,

amical, etc..)

Lorsque vous étes nue, vous

vous étes trouvée belle

Vous trouvez que votre
famille vous a apporté des
choses nécessaires dans votre

vie de femme
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Vous vous étes trouvé jolie

dans le regard des autres

Vous vous étes fait plaisir en
portant des tenues
vestimentaires qui vous

plaisent

Certain(s) de VoS
rapprochements intimes (ex.
calins, baisers, caresses) vous
ont occasionné une géne ou

une douleur physique

Vous vous pensez autant
capable que n’importe quelle

autre femme

Votre reflet dans le miroir

vous a géné

Dans votre vie de tous les
jours, il vous est arrivé de ne

pas vous sentir comprise

Tout a fait

d'accord

D’ accord
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Pas
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Vous auriez aimé avoir plus
de relations sexuelles que

yous €n avez eues

Il vous est arrivé de jalouser
vos proches du méme sexe

que vous

Votre apparence vous a

satisfait de maniére générale

Vous pensez avoir été vous-
méme en présence de votre
entourage (médical, famille,

amis, etc.)

Vous avez eu une attitude

positive envers vous-méme

Vous ne vous étes pas trouvée

jolie

Vous avez eu la sensation

d’étre une femme désirée

Tout a fait

d'accord

D’ accord
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Vous vous étes sentie génée,
mal a I’aise ou inconfortable

dans votre corps

Vous n’avez pas été satisfaite

de la femme que vous étes

Vous vous étes sentie en

harmonie avec qui vous étes

De maniére générale, vous
avez été fieére de vous en tant

que femme

Vous avez eu la sensation que
votre entourage (médical,
famille, amis, etc.) respecte

votre place de femme

Vous avez préféré choisir des
tenues vestimentaires qui
cachent volontairement
certaines parties de votre

corps

Tout a fait

d'accord

D’ accord
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Pas
d’ accord

Tout a fait
d'accord
D’ accord
Plutot
d'accord
Indifférent
Plutét pas
d’ accord
Pas du tout
d’ accord

Vous avez pensé ou agi en
harmonie avec la femme que

vous étes

Questionnaire sur la sexualité

Ce questionnaire porte sur des sujets délicats et personnels concernant votre sexualité.

Vos réponses resteront strictement confidentielles. Si vous ne pouvez pas ou ne souhaitez

pas répondre & une question, vous pouvez passer a la suivante. Aucune question n'est

obligatoire. Mais il est conseillé d'y répondre.

Répondez aux questions suivantes en choisissant la réponse correspondant le mieux a votre

activité au cours des quatre derni€res semaines.

Avez-vous actuellement un(e) partenaire sexuel(le) ?

e Ou
e Non

Avez-vous eu une activité sexuelle au cours des quatre derni€res semaines ?

e Oul
¢ Non
Au cours des quatre derniéres semaines, combien de fois avez-vous eu des pensées sexuelles,

des fantasmes ou des réves érotiques ?

e Jamais

e  Une fois

e Deux a trois fois

e Une fois par semaine
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Deux a trois par semaine
Une fois par jour
Plusieurs fois par jour

Annexes

Indiquez combien de fois vous avez eu envie de faire les choses suivantes au cours des quatre

derniéres semaines.

(Veuillez répondre a chacune de ces propositions, méme si elle ne vous concerne pas).

Choisissez la réponse appropriée pour chaque ¢lément :

Baiser sensuel

Masturbation

seule

Masturbation
avec votre

partenaire

Caresses et jeux

sexuels

Sexe oral
(fellation ou
cunnilingus,

par vous ou

Jamais

Une fois

Deux a trois

fois

Une fois par
semaine
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votre

partenaire)

Pénétration

vaginale

Rapport anal

(sodomie)

Indiquez si vous avez été excitée par les expériences sexuelles suivantes au cours des quatre

dernieres semaines.
(Veuillez répondre a chacune de ces propositions, méme si elle ne vous concerne pas).

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :

] [-5) 72} -5
o = o O
) -
o N @ @ § 0 £ 'g 'S
= ] E & - 2 e =
s ¥ S £ s g X o
o 9 > = ¢ —_~ @
> E fod = Q = w 74
@ 5] = = ) - ©~ (=" =)
g ) = = ~ =B r = £ =
-~ = T 2z = S © o 8
o ] ) ° =) (=W 1 N -
" £ E S £ & =% 2
« 3 (=
= = = & £ @ = 3 S
) < A <)
- & - =

Baiser sensuel

90/108



Annexes

tée

is exci
Parfois (environ

25 % du temps)
50% du temps)

Jen’ ai pas fait cela
Jama

Rarement (moins de
La plupart du temps
(environ 75% du
temps)

Tout le temps excitée

Réves ou fantasmes

Masturbation seule

Masturbation avec votre

partenaire

Caresses et jeux sexuels

Sexe oral (fellation ou
cunnilingus, par vous ou

votre partenaire)

Pénétration vaginale

Rapport anal (sodomie)

Dans I’ensemble, au cours des quatre derniéres semaines, avez-vous ¢té anxieuse ou mal a I’aise

au cours d’une activité sexuelle avec votre partenaire ?

e Jen’ai pas eu de partenaire

e Pas du tout anxieuse ou mal a ’aise

e Rarement (moins de 25 % du temps)

e Parfois (environ 50 % du temps)

e Laplupart du temps (environ 75 % du temps)
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e Tout le temps anxieux ou mal a I’aise
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Indiquez combien de fois vous avez eu les activités suivantes au cours des quatre derniéres

semaines.

(Veuillez répondre a chacune de ces propositions, méme si elle ne vous concerne pas).

Baiser

sensuel

Fantasmes

sexuels

Masturbati

on seule

Masturbati
on avec
votre

partenaire

Caresses et
jeux

sexuels

Sexe oral

(fellation

Jamais

Une fois

Deux a trois

fois

Une fois par
semaine
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Jamais
Une fois
Deux a trois
fois
Une fois par
semaine
Deux a trois
fois par
semaine
Une fois par
jour
Plusieurs fois
par jour

ou
cunnilingu
S, par vous
ou votre

partenaire)

Pénétratio

n vaginale

Rapport
anal

(sodomie)

Au cours des quatre dernicres semaines, qui a eu la plupart du temps ’initiative des activités

sexuelles ?

Je n’ai pas eu de partenaire sexuel(le)

Je n’ai pas eu de rapports sexuels avec mon/ma partenaire au cours des quatre
dernieres semaines

J’ai eu Dinitiative la plupart du temps

J’ai autant eu I’initiative que mon/ma partenaire

Mon/ma partenaire a eu I’initiative la plupart du temps

Au cours des quatre derniéres semaines, la plupart du temps, comment avez-vous répondu aux

avances de votre partenaire ?

e Jen’aipas eu de partenaire

e Aucours des quatre derni€res semaines mon/ma partenaire ne m’a pas fait d’avances
e J’ai refusé la plupart du temps

e J’ai parfois refusé

e J’ai accepté a contrecceur
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e J’ai accepté, mais pas toujours avec plaisir
e J’ai accepté avec plaisir la plupart du temps
e J’ai tout le temps accepté avec plaisir

Au cours des quatre derni€res semaines, avez-vous eu du plaisir lors de vos activités sexuelles

?

e Jen’aipas eu de partenaire

e Jen’aipas eu d’activités sexuelles au cours des quatre derni¢res semaines
e Jen’aipas eu de plaisir

e Rarement (moins de 25 % du temps)

e Parfois (environ 50 % du temps)

e La plupart du temps (environ 75 % du temps)

e J’ai tout le temps eu du plaisir

Indiquez si vous avez eu un orgasme lors des activités suivantes au cours des quatre derniéres

semaines
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Réves ou
fantasmes

Baiser sensuel

Masturbation

seule
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Masturbation
avec votre
partenaire

Caresses et jeux

sexuels
Sexe oral
(fellation ou

cunnilingus, par
vous ou votre

partenaire)

Pénétration

vaginale

Rapport anal

(sodomie)

Au cours des quatre derniéres semaines, la fréquence de ’activité sexuelle avec votre partenaire
a été :

e Jen’aipas eu de partenaire

e Moins importante que ce que vous auriez voulu

e Aussi importante que ce que vous auriez voulu
e Plus importante que ce que vous auriez voulu
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Indiquez si les éléments suivants ont changé au cours des quatre derniéres semaines. (Veuillez

répondre a chacune de ces propositions, méme si elle ne vous concerne pas)
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Intérét pour le sexe

Excitation sexuelle

Activité sexuelle

Satisfaction sexuelle

Anxiété par rapport

au sexe

Au cours des quatre derniéres semaines, avez-vous eu les problemes suivants ? (Veuillez

répondre a chacune de ces propositions, méme si elle ne vous concerne pas)
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Jamais
Rarement (moins de
25 % du temps)
Parfois (environ 50%
du temps)

La plupart du temps
(environ 75% du
temps)

Tout le temps

Saignements ou irritation

apreés pénétration vaginale

Manque de lubrification

vaginale

Pénétration ou rapport

douloureux

Difficulté a avoir un orgasme

Vagin contracté (vaginisme)

Fuites d’urine

Maux de téte apres Dactivité

sexuelle

Infection vaginale

Indiquez si les éléments suivants ont eu des conséquences sur votre niveau d’activité sexuelle
au cours des quatre derni¢res semaines. (Veuillez répondre a chacune de ces propositions,

méme si elle ne vous concerne pas)
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Mes problémes de
santé (par exemple
: infection,

maladie)

Les problemes de
santé de mon/ma

partenaire

Des conflits dans le

couple

Le manque

d’intimité

Autre

de

ai pas eu

Jen’

partenaire

Jamais

Rarement (moins de

25 % du temps)

Parfois (environ 50%

Etes-vous satisfaite de votre apparence physique générale ?

o  Tres satisfaite

e Plutot satisfaite
o Ni satisfaite ni mécontente

e  Plutot mécontente

o Trés mécontente
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La plupart du temps
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Au cours des quatre dernic€res semaines, avez-vous réussi a faire comprendre a votre partenaire

quels étaient vos désirs ou préférences sexuels ?

Je n’ai pas eu de partenaire

Je n’ai pas réussi a lui faire comprendre quels étaient mes désirs ou préférences
sexuels

Rarement (moins de 25 % du temps)

Parfois (environ 50 % du temps)

La plupart du temps (environ 75 % du temps)

J’ai toujours réussi a lui faire comprendre quels étaient mes désirs ou préférences
sexuels

Dans I’ensemble, avez-vous été satisfaite de vos relations sexuelles avec votre partenaire ?

Je n’ai pas eu de partenaire
Trés satisfaite

Plutot satisfaite

Ni satisfaite ni mécontente
Plutot mécontente

Trés mécontente

Dans I’ensemble, pensez-vous que votre partenaire a été satisfait(e) de vos relations sexuelles

?

Je n’ai pas eu de partenaire
Tres satisfait(e)

Plutdt satisfait(e)

Ni satisfait(e) ni mécontent(e)
Plut6t mécontent(e)

Tres mécontent(e)

Dans I’ensemble, a quel point I’activité sexuelle est- elle importante dans votre vie ?

Pas du tout importante
Plut6t pas importante
Ni ’un ni I’autre
Plut6t importante

Trés importante
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Quelle phrase décrit le mieux votre expérience sexuelle

e Completement hétérosexuelle

o Largement hétérosexuelle, avec de nombreuses expériences homosexuelles

o Largement hétérosexuelle, avec quelques expériences homosexuelles

e Autant hétérosexuelle qu’homosexuelle

e Largement homosexuelle, avec de de nombreuses expériences hétérosexuelles
o Largement homosexuelle, avec quelques expériences hétérosexuelles

e Completement homosexuelle

Cochez la proposition qui décrit le mieux vos désirs sexuels

e Complétement hétérosexuels

o Largement hétérosexuels, avec quelques désirs homosexuels

o Largement hétérosexuels, avec de nombreux désirs homosexuels
e Autant hétérosexuels qu’homosexuels

e Largement homosexuels, avec de nombreux désirs hétérosexuels
e Largement homosexuels, avec quelques désirs hétérosexuels

e Completement homosexuels

Questionnaire sur la représentation de la féminité

Répondez a ces questions en indiquant si vous étes : Totalement masculine, Masculine, Plut6t

masculine, Indifférente, Plut6t féminine, Féminine ou Totalement féminine

Choisissez la réponse appropriée pour chaque €lément :

éminine

Totalement
masculine
Masculine

Plutot masculine

Indifférente

Plutot fé
Féminine
Totalement féminine

Je me considére comme...
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Idéalement, j’aimerais étre...

Traditionnellement, mes intéréts seraient

considérés comme...

Traditionnellement, mes attitudes et mes

croyances seraient considérés comme...

Traditionnellement, mon comportement

serait considéré comme...

Traditionnellement, mon apparence physique

serait considérée comme...

Questionnaire sur la qualité de vie

Les patients signalent parfois qu’ils présentent les symptomes suivants.

Veuillez indiquer I’'importance des symptomes que vous auriez ressentis durant la semaine

passée. Pour répondre, veuillez cocher le chiffre qui correspond le mieux a votre expérience.

Au cours de la semaine passée :
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Pas du

tout

Avez-vous la bouche séche ?

La nourriture et la boisson avaient-elles

un goiit inhabituel ?

Est-ce que vos yeux étaient irrités,

larmoyants ou douloureux ?

Avez-vous perdu des cheveux ?

La perte de vos cheveux vous a-t-elle

contrariée ?

Vous étes-vous sentie malade ou

souffrante ?

Avez-vous eu des bouffées de chaleur ?

Avez-vous eu mal a la téte ?

Vous étes-vous sentie moins attirante du
fait de votre maladie ou de votre

traitement ?
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Pas du

tout Un peu Assez Beaucoup

Vous étes-vous sentie moins féminine du
fait de votre maladie ou de votre

traitement ?

Avez-vous trouvé difficile de vous

regarder nue ?

Votre corps vous a t’il déplu ?

Vous faisiez-vous du souci pour votre

santé dans ’avenir ?

Les patients signalent parfois qu’ils présentent les symptomes suivants. Veuillez indiquer

I’importance des symptomes que vous auriez ressentis durant les 4 dernieres semaines. Pour

répondre, veuillez entourer le chiffre qui correspond le mieux a votre expérience.

Au cours des 4 derniéres semaines :

Pas du

tout Un peu Assez Beaucoup

Dans quelle mesure vous étes-

vous intéressée a la sexualité ?
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Pas du

tout Un peu Assez Beaucoup

Avez-vous eu une activité
sexuelle quelconque (avec ou

sans rapport ?)

Dans quelle mesure Dactivité
sexuelle vous a-t-elle procuré du

plaisir ?

Les patients signalent parfois qu’ils présentent les symptdmes suivants. Veuillez indiquer

I’importance des symptomes que vous auriez ressentis durant la semaine passée. Pour répondre,

veuillez entourer le chiffre qui correspond le mieux a votre expérience.

Au cours de la semaine passée : *

Pas du tout Un peu Assez Beaucoup

Avez-vous eu mal au bras ou a I’épaule ?

Avez-vous eu la main ou le bras enflé ?

Avez-vous eu du mal a lever le bras devant

vous ou sur le coté ?

Avez-vous ressenti des douleurs dans la

région du sein traité ?
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Pas du tout Un peu Assez Beaucoup

La région de votre sein traité était-elle

enflée ?

La région de votre sein traité était-elle

particuliérement sensible ?

Avez-vous eu des problemes de peau dans

la région de votre sein traité ?

Entretien

Seriez-vous d’accord pour étre contactée dans les prochaines semaines pour participer a un
entretien d’une durée de 45 minutes environ ? Cet entretien s'effectuera soit a votre domicile,

soit par téléphone.

Veuillez nous communiquer au choix une adresse mail ou un numéro de téléphone pour que

nous puissions vous joindre.

A présent les questionnaires sont terminés. Nous vous remercions pour votre participation !

N'oubliez pas que c'est en grande partie grace a vous que la recherche avance !

Pour tout renseignement supplémentaire : gaelle.bongeot@univ-tlse2.fr
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Annexe 17. Notice d’'information sur les réseaux sociaux

Bonjour a tous et a toutes,

Je m'appelle Gaélle Bongeot et je suis doctorante en psychologie de la santé. Ma recherche porte
sur le vécu de la féminité chez les femmes qui ont un cancer du sein. Je suis a la recherche de
femmes ayant un cancer du sein depuis moins de 1 an, qu'elles aient déja commencé un traitement

ou non.

Si vous correspondez a ce profil et que ma recherche vous intéresse, vous pouvez remplir un

questionnaire en ligne (qui dure entre 15 et 20 min).

Si vous pensez pouvoir participer a cette étude n’hésitez pas a remplir le questionnaire en cliquant

le lien suivant :

https://enquetes.univ-tlse2.fr/index.php/398719...

Si vous connaissez quelqu’un qui pourrait participer, n'hésitez pas a lui montrer le lien! Je vous

remercie !

Je vous souhaite a tous et a toutes une excellente journée

Gaélle BONGEOT
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Résumé

Pour les femmes atteintes d’un cancer du sein, les traitements anticancéreux sont lourds et
invasifs, pouvant laisser des séquelles majeures sur la qualité de vie, I’image du corps et la
sexualité. Du fait de ces altérations et de la localisation du cancer, la féminité est mise a mal.
Trois études seront réalisées afin de mieux discerner 1’évaluation du vécu de la féminité en
psychologie de la santé et ’impact des traitements anticancéreux sur le vécu de la féminité des
patientes. La premicre étude de cette thése est une revue de littérature ou il s’agira de recenser
les variables psychologiques et les questionnaires utilisés lorsqu’on évalue la féminité des
femmes atteintes d’un cancer du sein. Nos résultats indiquent que I’image du corps est la
dimension la plus mentionnée mais d’autres variables, telles que la sexualité, les relations
sociales et I’identité sont également prises en considérations dans cette évaluation. La seconde
étude consiste a créer un outil mesurant la féminité chez les femmes francaise et de valider en
paralléle une échelle évaluant la féminité traditionnelle. Notre derni¢re étude est transversale,
comparative et mixte, 1’objectif est de montrer les effets des anticancéreux sur le vécu de la
féminité et la qualité de vie. Une méthodologie mixte permet d’explorer I’impact psychologique
des traitements, de cibler les besoins et de recenser des éventuels effets bénéfiques.

La finalité de cette recherche se veut plus constatrice qu’explicative soulignant I’intérét de
prendre en charge la féminité selon une approche intégrative et I’ensemble des résultats de ce
travail permet de suggérer des recommandations aux professionnels de santé désirant améliorer
la qualité de vie des patients atteints de cancer

Mots clés : Cancer du sein, traitements anticancéreux, féminité, représentation de la féminité,
sexualité.

Abstract

For women with breast cancer, cancer treatments are heavy and invasive, and can have a major
impact on the quality of life, body image and sexuality. Because of these alterations and the
location of the cancer, femininity is compromised in these women. Three studies will be
conducted in order to better discern the evaluation of the experience of femininity in health
psychology and to understand the impact of cancer treatments on the patients' experience of
femininity. The first study in this thesis is a literature review that will identify the psychological
variables and questionnaires used when assessing femininity in women with breast cancer. Our
results indicate that body image is the most mentioned dimension but other variables such as
sexuality, social relationships and identity are also taken into consideration in this assessment.
The second study consists in creating a tool measuring femininity in French women and
validating in parallel a scale assessing traditional femininity. Our last study is cross-sectional,
comparative and mixed, with the objective of showing the effects of anticancer drugs on the
experience of femininity and quality of life. A mixed methodology allows us to explore the
psychological impact of treatments, to target needs and to identify possible beneficial effects.

The aim of this research is to be more observational than explanatory, emphasizing the interest
of taking care of femininity according to an integrative approach. All the results of this work
make it possible to suggest recommendations to health professionals wishing to improve the
quality of life of patients with cancer

Key words: Breast cancer, anti-cancer treatments, femininity, representation of femininity,
sexuality.
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