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PREAMBULE

I- LA FEMINITE

1- Définitions

Dans le dictionnaire de langue francaise classique nous trouvons cette définition : « la féminité est I’ensemble des
caractéres anatomiques et physiologiques propres a la femme. »

Selon Henri Piéron, psychologue et auteur du Vocabulaire de la psychologie (1987); il s’agit de 1’ensemble des
caractéristiques différentielles admises de la femme, liées biologiquement au sexe pour une part, mais, pour une plus
grande part, conditionnées par 1’influence du milieu socio-politique et religieux.

Le Grand Dictionnaire de Psychologie de 1999 établit quant a lui: « Ensemble de caractéristiques plus fréquentes ou
plus marquées en moyenne dans la population féminine que dans la population masculine. » Il nous invite a consulter
I’article « échelle de masculinité-féminité ». Chaque individu, quelque soit son sexe se situerait en un point de cette
échelle.

Les définitions sont assez vagues et peu descriptives mais elles dégagent deux points importants.

Le premier est 1’existence d’un sexe biologique. La femme décrite par son code génétique XX et qui s’oppose
anatomiquement a I’homme par I’existence de caractéristiques physiques et sexuelles.

Le deuxieme est I’existence de facteurs sociaux, environnementaux, culturels qui conditionnent les caractéristiques

admises de la féminité.

Au fur et a mesure des avancées en sociologie on arrive a voir émerger le concept de « genre ».

Robert Stoller, psychiatre américain des années 60 décrit le sexe comme biologique et le genre comme social. Le
genre caractérise les comportements, les attitudes, les rdles sociaux attribués a chacun des deux sexes. Les stéréotypes
qu’on assigne aux sexes biologiques résultent d’une construction sociale et peuvent engendrer le confinement des

individus vers un modéle de conduite sexuée.

1l convient a la philosophie de nous livrer son approche de la notion de féminité intimement liée a la notion de femme.

2- « Femme : un concept philosophique? »(1)

Voici le titre de la conférence d’Alain Badiou, Professeur émérite de philosophie a I’Ecole Normale Supérieure et
fondateur du Centre International d’étude de la Philosophie Frangaise Contemporaine : « Femme : peut il étre un
concept de la philosophie ? » Dans son approche philosophique Alain Badiou aborde la notion de filiation et du

passage de la fille a la femme.
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Il retrace également le role de la femme dans 1’Histoire. La trilogie « Produire, Reproduire, Défendre » de Platon
semble s’estomper dans notre monde contemporain. La production et la défense étaient attribuées a ’homme, laissant
a la femme le seul role de reproduction.

Cette trilogie ancienne s’efface dans notre société dans laquelle la place des femmes évolue. Néanmoins, Alain Badiou
décrit une stabilité¢ millénaire de la féminité avec quatre figures emblématiques construites par la société des hommes :
la domestique, la séductrice, I’amoureuse et la sainte. La femme domestique tient le réle producteur et reproducteur
dont le pivot central est la maternité. Elle est empreinte d’une animalité pré- symbolique liée aux fonctions
reproductrices.

La femme séductrice représente le danger. La femme amoureuse représente le don de soi et la femme sainte est la
figure de la vierge sacrée, la médiatrice.

Chaque figure vient en alimenter une autre, avec 1’amoureuse qui est a la lisiére du sublime et donc de la sainte. La
sainte a la lisiére de la domestique. La séductrice est puissante car a la frontiére de I’amour. Ce carré forme un cercle
vertueux dont chaque figure vient en nourrir une autre. La féminité est donc plus un processus qu’une position. Il

existe bien une notion d’évolutivité.

« La femme est une passante » Charles Baudelaire.

« On ne nait pas femme, on le devient » Simone de Beauvoir.

II. LE CANCER DU SEIN

1- Données épidémiologiques

C’est le cancer le plus fréquent chez la femme dans le monde. D’aprés I’institut national du cancer, I’incidence est de
58 968 nouveaux cas en 2017 en France (2).

C’est également le cancer féminin le plus meurtrier avec environ 12 000 décés par an en France. Le taux de survie s’y
améliore d’année en année avec une estimation a 87% a 5 ans. On estime que le dépistage organisé permet le

diagnostic d’environ 51% des cas (2).

2- Conséquences physiques et psychiques

La particularité du cancer du sein et de ses traitements est que cela touche toutes les dimensions de la femme, avec un
organe chargé de symboles: la sexualité, la féminité, la maternité dans ces dimensions affectives et nourriciéres (3).
Au dela du symbole, la maladie a un retentissement somatique : la perte des cheveux, le changement du statut
hormonal (ménopause chimio-induite) voire de la fertilité a venir pour les femmes jeunes, les problemes de poids

apres chimiothérapie et hormonothérapie, et des traitements préventifs post chirurgicaux longs (un an pour I’herceptin,
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cinq a dix ans pour I’hormonothérapie) qui maintiennent parfois dans un état de « maladie ». Il y a aussi, comme pour
tout cancer, les défis existentiels et la prise de conscience de notre humanité: la prise de conscience de la mortalité, le
sentiment d’isolement, I’impuissance face a ce qui arrive et souvent la culpabilité. L anxiété et la dépression sont
fréquentes au cours de la maladie (4) et peuvent étre liées a I’image corporelle modifiée (3,5) (par la chirurgie, par la
radio-chimiothérapie) liées également a la sensation de ne plus étre attirante, et a celle d’une perte de féminité (6).
Entre le diagnostic de cancer et ’instauration du traitement, elles éprouvent de véritables symptomes de stress post
traumatique qui, pour la moitié d’entre elles, perdurent jusqu’a un an apres le diagnostic (7). Le degré d’anxiété et de
dépression est étroitement li¢ a 1’intensité du stress post- traumatique initiale et semble d’autant plus important chez
les femmes ayant subi une mastectomie compléte par rapport a celles ayant subi une mastectomie partielle (8).

ANNEXE 1

3- La reconstruction

Devant les conséquences évoquées ci dessus, le monde médical a développé des techniques de reconstruction
mammaire de plus en plus pointues: reconstructions autologues microchirurgicales sur différents sites de
prélévements, nouvelles matrices biologiques ou synthétiques de reconstructions prothétiques ou encore chirurgie
robot assistée. (9,10). Néanmoins cela ne semble pas suffisant a aider ces femmes dans le processus d’acceptation et
d’adaptation. En effet, la reconstruction mammaire est loin d’étre systématique. Chez les 30% de femmes frangaises
ayant eu une mastectomie, seulement deux a trois femmes sur dix réalisent une reconstruction mammaire (11). Les
principales raisons de non reconstruction sont : le refus d’une nouvelle chirurgie, I’acceptation de I’asymétrie du
corps, la peur de complications opératoires et le cotlt qui reste a charge (11,12). Lorsqu’elle est pratiquée- souvent
pour des motivations de symétrisation et d’image de leur corps (13)- la chirurgie de plastic mammaire ne suffit pas
dans le processus de reconstruction globale (psychologique, familiale, sociale) avec des difficultés persistantes
notamment en terme de santé sexuelle (14). Elles subissent des changements corporels qui affectent de fagon trés
importante leur sexualité (15). Elles se sentent en marge et différentes (15). Les femmes nécessitent donc une prise en
charge allant au —dela de la reconstruction physique.

Certaines femmes investissent des projets personnels qui leur permettent de travailler sur ce nouveau corps et son
acceptation. Mary Mandy en a fait un film «Mes deux seins », Estelle Lagarde une exposition de photographies, et
d’autres encore, en ont écrit un livre. Certaines vont avoir recours a 1’exercice physique sous différentes formes :
danse, yoga, aqua-gymnastique, tai chi, ect. Une revue de la littérature suggére que l’exercice physique serait
susceptible de diminuer l'inquiétude de la personne concernant son cancer, et d'affecter la maniére dont la personne
percoit son corps. Elle permettrait également d'aider la personne a gérer ses émotions, sa sexualité, ses problémes de

sommeil ou ses fonctions en société (16).
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4- L’apport des médecines alternatives et complémentaires

Une approche plus holistique de la personne pourrait favoriser le processus de reconstruction globale. A 1’hdpital ou
dans les cliniques un soutien psychologique est parfois proposé mais il est plus rare de voir d’autres types
d’assistance. Une partie des patients s’oriente vers d’autres structures et d’autres types de soutien. De plus en plus de
centres hospitaliers ou de cliniques proposent des médecines complémentaires telles que I’hypnose, la sophrologie, la
relaxation, ou encore de ’auriculothérapie (17). En France, en extrapolant, environ 30% des patients cancéreux
utiliseraient ce type de thérapies complémentaires (18,19). Les attentes principales évoquées seraient la diminution
des effets secondaires des traitements (nausées, vomissements, douleur), I’apport d’un mieux étre et le renforcement
du systéeme immunitaire (20). Elles viennent compléter la prise en charge médicale et non pas se substituer a celle-ci
(17,18). Certaines études é€tablissent un profil d’utilisateur : femmes jeunes a haut niveau socio-professionnel, ayant

eu plusieurs types de traitement conventionnels (17,18).

La société scientifique s’intéresse donc de plus en plus a ce type de thérapies mais les études de bonne qualité restent
peu nombreuses. Certaines sont également menées sur des thérapies connues telles que les interventions
psychologiques, de groupe, individuel, de type cognitivo-comportementale, de type soutien expression ou encore des
interventions a visée éducationnelles (nutrition, explication des mécanismes cancéreux). Les interventions
psychologiques, notamment celles de groupe, pourraient avoir un effet favorable sur la survie chez les femmes
atteintes d’un cancer du sein métastatique (21). La thérapie cognitivo-comportementale pourrait avoir un effet
favorable sur I’anxiété, les troubles de I’humeur et la dépression chez des femmes diagnostiquées et traitées pour un
cancer du sein non métastatique (22). Les études évaluaient ces interventions en termes de qualité de vie et de survie.
Il serait également intéressant de savoir ce qu’elles pourraient apporter dans le processus de reconstruction de la

féminité chez des femmes atteintes d’un cancer du sein.

Nous assistons a I’émergence d’associations proposant ce type de thérapies complémentaires et au sein desquels la
dimension humaine tient le role central.

L’INCa a financé entre 2006 et 2015, 189 projets portés par 121 associations sur 1’ensemble du territoire frangais
(métropole et DOM). 44% des projets financés concernaient des actions de soutien, 13,8% des activités de loisir,
11,6% un soutien psychologique, 7,9% 1’acceés a I’information, 3,1% I’activité physique et 2,2% I’information et

I’éducation sur la nutrition (23).

Ressource est un exemple de centre au projet innovant qui réunit les diverses activités que finance I’NCa (mais non
financé par celui-ci).
Cette ¢étude propose d’explorer ce qu’il peut apporter aux femmes atteintes d’un cancer du sein dans la

« re »construction de leur féminité.

15



III- LE CENTRE RESSOURCE D’AIX EN PROVENCE

Le centre Ressource est un espace de vie de 920 m2, centré sur ’humain, accessible a toute personne atteinte du
cancer, sans condition financiére. C’est un centre fonctionnant principalement grace a 1’action de 140 bénévoles
encadrés par huit salariés et des vacataires. Chaque professionnel y exercant accepte d’accorder de son temps aux
membres.

Ressource n’est pas li¢ a un centre hospitalier ou a une clinique, il a été fondé en dehors du milieu de soin afin de
proposer un lieu dédié au mieux- étre de la personne touchée par le cancer.

Déclaré sous le régime de 1’ Association a but non lucratif (en vertu de la loi 1901) en 2001, il a été reconnu d’intérét
général en 2007. Ressource propose une multitude d’activités individuelles ou collectives qui ont pour objectif
d’obtenir un bien étre; réflexologie, sophrologie, hypnose, soutien psychologique, soins énergétiques, méditation,
massage, fascia-thérapie, ostéopathie, soins esthétiques, soins capillaires, médecine du travail, atelier de lecture et
d’écriture, aqua-gymnastique, modelage, conférences, sport (danse, qi-jong, yoga), art- thérapie, musique et
relaxation.

Chacun peut prendre rendez vous sur un des créneaux aménagés dans 1’activité de son choix.

En parallele de ces activités bien- étre, un programme innovant est proposé aux membres. Il s’agit du PPACT. Le
Programme Personnalis¢ d’ Accompagnement Thérapeutique s’inspire des travaux scientifiques des Professeurs David
Spiegel de 'université de Stanford et Barbara Andersen de 1’université d’Ohio. Professeur Spiegel a publi¢ en 1989
dans le Lancet les résultats d’une étude randomisée (24) montrant que 1’accompagnement par psychothérapie de type
soutien- expression permettait un doublement du temps de survie et une meilleure qualité de vie chez des femmes
atteintes d’un cancer du sein métastatique.

D’autres études viennent 1’appuyer, notamment 1’essai clinique randomisé¢ de Barbara Andersen (25), et publié¢ en
2008 qui montre qu’une intervention de type cognitivo-comportementale d’une durée d’un an chez des femmes avec
un cancer du sein localisé et métastatique améliorait la qualité de vie de celle- ci mais également leur taux de récidive

et de survie chez celles qui présentaient une récidive métastatique.

Le PPACT propose deux groupes, le groupe A des personnes en rémission et le groupe B des personnes en maladie
métastatique car les problématiques a accompagner ne seront pas les mémes dans les deux groupes.

Chaque personne qui souhaite intégrer un PPACT rencontre au préalable un psychothérapeute. C’est avec 1’aide de
celui- ci que le groupe est choisi.

Chaque groupe est constitué d’une dizaine de personnes, tout sexe confondu.

La durée totale du PPACT est d’environ un an. Pendant les quatre premiers mois les séances sont hebdomadaires puis
deviennent bi- mensuelles. Chaque premicre partie de rencontre est encadrée par un référent aidé par un intervenant
(médecin oncologue, psychologue, nutritionniste, enseignant en activité physique etc). Celle-ci, d’une durée de 2h

environ, est une intervention de type cognitivo-comportementale avec acquisition de connaissances: compréhension
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de la nature du cancer, de ses causes, de ses traitements, apprentissage de méthodes de communication relationnelle,
de gestion du stress ou encore ateliers de nutrition et activité physique. Le deuxiéme temps de la rencontre est
consacré au groupe de parole de type psychothérapie Soutien- Expression. C’est un type de soutien qui favorise

I’expression des émotions, la création de liens pour un soutien et une solidarité entre les membres du groupe.
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INTRODUCTION

Le cancer du sein est le cancer le plus fréquent chez la femme en France et dans le monde (2). Il représente 31,8% de
I’ensemble des cancers incidents féminins et 14,8% de 1’ensemble des cancers incidents tous sexes confondus en 2017
en France (2). Il est également le plus mortel des cancers féminins en France avec 17,9% de déces (2). En 2008 parmi
les femmes frangaises métropolitaines qui ont eu un cancer au cours de leur vie et toujours en vie, 45,7% ont eu un
cancer du sein (2).

Ce cancer touche toutes les dimensions de la femme, avec un organe chargé de symboles. Elles se retrouvent atteintes
dans leur féminité (3). Cette féminité est définie par les caractéristiques physiologiques et anatomiques propres a la
femme mais également par I’influence de I’environnement socioculturel et religieux. La mastectomie peut revétir
différentes significations en fonction de la personnalité de chacune, pouvant aller jusqu’au sentiment de perte
identitaire (26).

Elles sont confrontées a différentes peurs ; la peur de perdre leur fertilité, de perdre leur féminité, de ne plus étre
attirante et la peur de mourir, engendrant anxiété et dépression (6). Elles expérimentent une mauvaise image de leur
corps (3,5). Une vision négative du corps est davantage associée a la dépression et a une moins bonne qualité de vie
(27).

Les traitements essaient de préserver au maximum [’humain dans sa dimension corporelle et psychologique.
Néanmoins, la maladie et ses traitements restent une expérience traumatisante (7,8) qui laisse de nombreuses séquelles
physiques et psychiques. La femme est atteinte dans son identité, dans sa féminité, dans son intimité (3). Toutes ces
femmes, quelque soit leur traitement, ont été confrontées a la question de leur féminité.

Afin de palier aux séquelles physiques, la chirurgie reconstructrice et esthétique évolue a grande vitesse (9,10). Les
femmes qui décident d’une reconstruction le font plus dans la perspective d’améliorer ’image de leur corps que dans
celle d’améliorer leur santé sexuelle (13). Certaines femmes choisissent pourtant de ne pas se faire reconstruire apres
une mastectomie (11). La principale raison évoquée est le refus d’une nouvelle chirurgie (12).

Celles qui n’ont pas eu de mastectomie éprouvent ¢galement des modifications physiques, psychologiques et
biologiques du fait des traitements par radiothérapie, chimiothérapie ou hormonothérapie (3). Chez I’ensemble de ces
femmes- qu’elles aient eu ou non une reconstruction- existe des perturbations importantes des schémas psycho-
sociaux avec notamment des difficultés en terme de santé sexuelle (14,15). Le systéme de soins anticipe peu les
questions relatives a la santé sexuelle et n’est pas facilement sollicité par les patients afin d’obtenir de I’aide dans ce
domaine (28,29). Devant la nécessit¢ de soutiens multiples et de longue durée, certaines femmes s’orientent
naturellement vers d’autres thérapies en dehors de la médecine conventionnelle (17,18,19). L’homéopathie et les
plantes sont les substances les plus utilisées (17,19). L’acupuncture et les massages sont les techniques les plus
représentées (17). Les personnes y trouvent un bénéfice subjectif quant a la réduction des effets secondaires des
traitements (amélioration des nausées et de la sensation de fatigue) (20) et recherchent une stimulation du systéme
immunitaire (30). D’autres thérapies actuelles sont étudiées telles que I’activité physique (16), notamment le yoga
(31), qui aiderait a diminuer I’inquié¢tude de la personne concernant son cancer, affecterait la perception de son propre

corps (16) et permettrait une réduction de I’anxiété et de la fatigue (16,29).
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En parallele de ces différentes activités de plus en plus prisé€es, un soutien psychologique est nécessaire a ces femmes.
Selon I’é¢tude VICAN 2, seules 31% des personnes atteintes d’un cancer qui ont été interrogées se rappellent s’étre vu
proposer un soutien psychologique a I’hopital et 18% d’entre eux ont vécu 1’annonce comme traumatisante. Selon
cette enquéte, le cancer du sein est un des cancers le plus pourvoyeur de séquelles psychologiques (32).

Devant I’émergence de ces thérapies complémentaires de nombreuses associations se créent. Certaines d’entre elles
sont soutenues financierement par I’INCa. Elles sont un lieu d’accueil et d’information. Elles permettent le maintien
du lien social, une écoute téléphonique, un soutien administratif, un soutien psychologique et la pratique d’activités
sportives, artistiques et créatives (23). Le centre Ressource est un exemple de centre accueillant des personnes
atteintes du cancer dont des femmes atteintes de cancer du sein, actif ou en rémission. Le projet est basé sur des
méthodes d’accompagnement étudiées dans la littérature (24,25) et qui proposent une approche holistique de la
personne malade. De nombreuses activités pour augmenter le bien-étre sont proposées (sophrologie, activités
physiques, artistiques, etc.). Il existe un accompagnement par soutien psychologique individuel et un programme
personnalisé s’articulant autour de groupes de paroles. Ce programme s’inspire des travaux des Professeurs David
Spiegel et Barbara Anderson. Le premier a montré qu’une psychothérapie de type soutien expression chez des
femmes atteintes d’un cancer du sein métastatique permettait un doublement du temps de survie et une amélioration
de leur qualité de vie (24). L’essai clinique randomisé de Andersen, publié en 2008, montre qu’une intervention de
type cognitivo-comportementale d’une durée d’un an chez des femmes avec un cancer du sein localisé et métastatique
améliorait leur qualité de vie et le taux de récidive et de survie de celles- ci (25). Le programme personnalisé
d’accompagnement thérapeutique (PPACT) s’articule autour des groupes de paroles permettant une intervention de
type soutien-expression et des transmissions de savoirs grace a divers intervenants (oncologue, professeurs

d’éducation physique, nutritionniste, psychologues etc).

L’objectif principal de cette étude était d’explorer la reconstruction de la féminité chez les femmes participant aux

activités du centre.
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MATERIEL ET METHODE

Type d’étude
Une étude qualitative par entretiens individuels semi-directifs a été menée en raison de 1’objectif exploratoire d’un

phénomeéne sociologique complexe.

Lieu et durée d’étude
Cette étude a été menée au centre Ressource d’Aix en Provence. Les entretiens se sont déroulés de février 2018 a juin

2018 dans un local du centre.

Population étudiée
Ont ét¢é incluses des femmes ayant ou ayant eu un cancer du sein (métastatique ou non), membres du centre Ressource
d’Aix-en-Provence et participant a au moins une activité du centre a la date de I’étude. N’ont pas été incluses les

femmes mineures ou n’ayant pas exprimé leur consentement a participer.

Stratégie d’échantillonnage

Le recrutement a été réalis€ par une personne intermédiaire travaillant au centre Ressource. Elle a délivré une
information orale aux femmes qui répondaient aux critéres d’inclusion, présentant le sujet de I’étude et la méthode.
Les femmes qui ont été d’accord pour participer ont pu choisir un rendez- vous au centre. L’échantillon a été raisonné
sur 1’age, la catégorie professionnelle, le lieu de vie, les situations matrimoniales et familiales, les types de cancer et
de traitement.

Les inclusions ont été poursuivies jusqu’a atteindre la saturation théorique des idées.

Mode de recueil des données
Les entretiens ont été menés en face a face par I’investigatrice principale (M-D T-V) dans une salle mise a disposition
par le centre Ressource et connue des femmes. Ceci a permis d’avoir un lieu calme pour favoriser les échanges et

garder I’anonymat. Les entretiens ont été enregistrés par dictaphone.

Le premier temps de I’entretien a été consacré a la présentation de 1’é¢tude et des modalités d’anonymat puis au recueil
du consentement oral, en expliquant qu’en fin d’entretien un consentement écrit serait a signer. (c¢f. ANNEXE 2 :
CONSENTEMENT SIGNE). Puis certaines données personnelles étaient recueillies en guide de brise- glace. Le
deuxieme temps a été consacré aux questions du guide d’entretien. Le guide a été ¢laboré a partir de la littérature puis
relu et modifié par une psychologue. Il explorait trois axes : I’approche de ce qu’est la féminité, 1’évolution de cette
féminité au cours de la maladie et des traitements et enfin sa reconstruction. Le guide a évolué au fur et a mesure des
entretiens, une question a été retirée car redondante, une autre n’a pas ¢ét¢ posée de fagon systématique et 1’ordre des

questions n’a pas toujours €té respecté (cf. ANNEXE 3 : GUIDE D’ENTRETIEN).
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Analyse des données

L’analyse a été menée par I’investigatrice principale (M-D T-V) par théorisation ancrée approchée.

Les enregistrements audio ont été réécoutés et retranscrits manuellement sur Word mot a mot par M-D T-V,
permettant 1’identification flottante de concepts similaires et d’autres opposés. L’intonation de la voix, les rires, les
pleurs ont été retranscrits pour permettre 1’analyse émotionnelle.

Les entretiens ont été¢ analysés par codage manuel avec confection d’une grille d’analyse basée sur 1’étude des
verbatims. La procédure d’analyse est ouverte et inductive. Le codage ouvert a consisté en une lecture ligne par ligne
des données pour identifier les unités de sens. Puis le codage a permis la comparaison et le regroupement des unités de
sens pour dégager des concepts permettant enfin 1’identification de catégories d’idées.

Les entretiens ont été menés jusqu’a saturation théorique des idées, saturation confirmée par un dernier entretien.

Cadre éthique et réglementaire

Le comité de protection des personnes (CPP) de Rennes, tiré au sort, a été sollicité et a confirmé que 1’étude ne
nécessitait pas un avis du CPP puisque relevant de la partie IId de I’article R1121-1 de la loi Jardé.

L’¢étude n’a pas été financée. L’investigateur principal (M-D T-V) n’a pas travaillé dans le centre. Le co-directeur de

thése est le directeur du centre Ressource.
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RESULTATS

I- DESCRIPTION DE L’ECHANTILLON

Les entretiens se sont déroulés les 9 et 12 février 2018 et le 21 Juin 2018. La durée totale d’enregistrement a été de

463 min.

Neuf femmes ont été regues en entretien. Elles avaient en moyenne 47,3 ans. La plupart d’entre elles étaient
employées de service ou de commerce. L’une travaillait dans le domaine de la santé et une autre en profession
libérale. Quatre d’entre elles étaient dans une relation de couple cohabitant, 1’'une dans une relation stable non
cohabitante, et les quatre autres n’étaient pas dans une relation. Une seule n’avait pas d’enfant. Sur les neuf femmes
interrogées cinq ont eu de la radiothérapie, six de la chimiothérapie, cinq une mastectomie compléte, trois une
tumorectomie partielle et les neuf ont eu de I’hormonothérapie. Une seule n’avait pas eu de chirurgie. Sur les cinq
femmes ayant eu une mastectomie compléte, deux avaient eu une reconstruction mammaire. Une seule des femmes
n’avait eu qu’une activité au centre (le soutien psychologique). Les autres ont participé a plusieurs activités.

Huit femmes sur neuf ont intégré un programme personnalisé d’accompagnement thérapeutique PPACT. (ANNEXE

4 : CARACTERISTIQUES DE LA POPULATION)

II. DONNEES ISSUES DES ENTRETIENS

Les résultats sont présentés ainsi :

- En gras le titre de la catégorie issue de I’analyse des verbatims

- P signifie la Personne interrogée et x son numéro dans I’ordre des entretiens. Leurs citations sont rédigées en
italique.

- Les commentaires des auteurs sont écrits en caractéres normaux.

PARTIE A : Les représentations de la féminité

L’analyse a identifié des représentations majoritairement similaires et certaines divergences.

Plusieurs notions étaient intriquées pour définir la féminité et certaines réapparaissaient toujours dans le discours telles
que les notions d’apparence physique et de bien étre psychologique. Les femmes qui se sentaient féminines en raison
d’attributs physiques (P2 : « Pour moi c’est la poitrine déja, et puis apres les cheveux ») associaient parfois la

féminité a 1’utilisation d’artifices tels que les bijoux, les parures, le maquillage : P3 : « ...je les ai toujours vues
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magquillées, habillées avec des couleurs, des bijoux, de la joie de vivre. Pour moi la féminité ¢a a toujours représenté
¢a. ». Ces artifices sont utilisés en société pour paraitre féminine. Paraitre c¢’est étaler, manifester, faire surgir. Chaque
société manifeste et véhicule son image de la féminité. Ces femmes en avaient conscience, PS5 : « C’est ['image de la
femme avec un grand F et tout ce que cela suppose dans notre société ». Elles ne se sentaient pas toutes en adéquation
avec ce que leur société véhicule de la féminité : P6 : « Je me trouvais féminine mais cela ne correspondait pas a
l’image que la société véhicule de la féminité. ». Lorsqu’on leur demandait de citer une figure emblématique de la
féminité dans notre société, une dichotomie apparaissait. Elles donnaient souvent deux réponses, tiraillées entre la
femme empreinte d’une féminité extérieure et celle empreinte d’une féminité intérieure : P6 : « Marie Curie.
Quelqu’un qui est affirmé dans sa féminité et dans sa vie. [...] Apres féminité plus sur le versant extérieur Julia
Roberts : grande chevelure, grande, mince... ». La féminité est un processus intérieur indissociable de I’apparence

physique.

Alors comment peut- on préciser ce que représente la féminité ?

La féminité est intimement liée a la santé. Pourquoi ? Car étre féminine est un processus psychique, P4 : « C’est se
sentir bien en fait ; c¢’est avoir confiance en soi. » P5 :« C’est s accepter dans sa sexualité ».

La féminité revét deux facettes ; 1’apparence extérieure et le processus intérieur P6 : « La féminité c’est un peu une
force. C’est quelque chose d’intérieure. J avais une féminité intérieure ». Ce processus intérieur était propre a
chacune. Il s’agissait donc également d’une construction interne liée a la personnalité. P6 : « C’est un caracteére, une
manieére de voir les choses... ». Puis la féminité s’entretient. C’est 1’attention que 1’on se porte. P4 : « A partir du
moment ou [’on prend soin de soi... ». 11 s’agit donc d’une apparence physique, parfois retravaillée par I’intermédiaire
d’artifices, d’une santé psychique et physique et d’une personnalité. Pour certaines c’était encore différent ; étre
féminine c¢’était étre mere. La découverte de la grossesse, de la maternité et du role de mere reléve d’une féminité
symbolique liée aux fonctions reproductrices P3 : « Je me suis sentie femme apres étre devenue mere », P5 : « [...]
c’est pouvoir enfanter ». Ces femmes devaient concilier travail, vie familiale, vie amoureuse et vie sociétale alors pour
certaines le role de mere ¢éloignait de la féminité. Leur temps était essentiellement consacré aux enfants laissant peu de
place a leur épanouissement personnel. C’était un déséquilibre qui ne leur permettait pas de vivre leur féminité
pleinement P4 : « J étais plus mere que femme ; [...] je me consacrais plus a mes enfants et la féminité n’était pas
vraiment dans mon quotidien ». Ces approches d’une définition de la féminité rappellent le carré fondamental d’Alain
Badiou, chaque figure emblématique de la féminité venant en alimenter une autre. Si une figure devient exclusive

alors un déséquilibre se crée ne permettant pas de vivre pleinement sa féminité.
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PARTIE B : Les conséquences du cancer et des traitements sur la féminité

Les répercussions physiques

Les changements physiques ont été vécus de fagon tres différente en fonction des personnalités. Certaines femmes ont
repoussé la rencontre avec leur médecin P6 : « J'ai attendu avant de consulter car je me disais, s’il y a cancer, il y a
chimiothérapie, il y a perte des cheveux, et ¢a c’était interdit. ». Cette peur de perdre une part de féminité (les
cheveux) était un frein a la consultation médicale initiale. Cependant, apreés la perte des cheveux elles avaient
I’impression de redécouvrir leur visage. Leurs visages leur paraissaient plus doux. P/ : « Quand j’ai perdu mes
cheveux, je me trouvais belle et femme. Parce qu’on ne voit plus que les traits », P3 : « [...] I'impression de me
deécouvrir pour la premiere fois. J'avais des traits beaucoup plus doux ». La perte des cheveux a été initialement
difficile a accepter mais au final bien tolérée par la suite.

En revanche la perte des sourcils et des cils provoquait un bouleversement des repéres identitaires. P35 : « Le plus dur
ca a été les cils et les sourcils. » P6 : « [...] on ne se reconnait pas ; qu’on soit un homme ou une femme. Ca enléeve
des soulignements du visage ». La perte du sein et la perte de poids étaient vécues de fagon tres différente également.
La perte du sein était bien tolérée pour certaines : P6 : « La mastectomie ne m’a pas du tout affectée. Je l’ai tres bien
vécu. ». D’autres subissaient un réel traumatisme avec le sentiment de perdre leur identité féminine ; P5 : « /...] je ne
me sens plus une vraie femme. [...] Je me sentais une sous femme. ».

Les femmes ayant eu une mastectomie partielle n’évoquaient pas ce changement physique comme négatif. Elles
s’exprimaient peu sur ce sujet. Lorsqu’elles le faisaient cela était plutot pour décrire le soulagement de ne pas avoir eu
de mastectomie compléte.

Une patiente a trouvé un bénéfice a la perte de poids engendrée par la maladie et ses traitements P4 - « Il y a eu un
bien pour un mal, c’est la perte de poids. ». 1l s’agissait d’une personne en surpoids avant I’apparition de la maladie.
D’autres expérimentaient une vision trés négative de leur corps ; P3 : « C’est trés dur ce que je vais dire mais j avais
I’impression qu’on allait me voir comme si je sortais d’un camp de concentration. Amaigrie. Blanche. Crdne rasé. ».
La perte de poids, ¢a a été la perte des muscles et des formes qui constituent le corps humain et celui de femme ;
P6 :« J’ai perdu une dizaine de kilos. J’ai vu mon corps tout mou, se reldcher. J’ai vu mon corps dégouliner. »

De fagon moins systématique, elles évoquaient les modifications physiologiques propres a la femme ; la ménopause
induite provoquant I’asséchement des parties intimes et la difficulté pour avoir des rapports sexuels, les douleurs li¢es
a ’opération entrainant des modifications de leurs habitudes de vie, et les périodes de fatigue extréme nécessitant un

repos forcé au domicile.

Les répercussions psychiques

Elles manifestaient toutes une prise de conscience de leur corps, P8 : « C’est a dire que ¢a m’a fait prendre

conscience que j’avais un corps », de leur étre et de leur féminité. La maladie et ses traitements provoquaient une

réflexion personnelle autour de ce que représente leur corps, de qui elles sont réellement et de leur vulnérabilité. 11y a
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eu un véritable travail d’introspection suite aux bouleversements amenés par la maladie. P6 : « ...il peut y avoir
d’autres choses que je découvre de moi par ce passage la ». Ces réflexions étaient forcées. C’est la maladie qui
imposait de réfléchir a son existence P4 : « ...la prise de conscience qu’on a qu’'une vie. ». Face a cette vulnérabilité
existait la peur de la mort et de la séparation avec les étres chers et aimés ; P5 : « la peur de perdre I’autre. » ainsi
que celle des traitements a venir, notamment de la chimiothérapie.

Les femmes rencontrées exprimaient un vécu traumatique de I’annonce de la maladie et des traitements qui ont suivi.
Elles étaient plusieurs a utiliser des termes forts comme « choc » ou « violence » en parlant de I’annonce et du vécu
des traitements ; P2: « C’est un choc émotionnel, un choc psychologique ». Notamment la prise en charge
chirurgicale était vécue de fagon violente lorsqu’il s’agissait d’'une mastectomie compléte. Cela s’est révélé étre un
frein au choix de la reconstruction pour la plupart d’entre elles car elles ne souhaitaient pas revenir au bloc opératoire.
Certaines ont vécu de fagon trés négative 1’ablation du dispositif veineux implanté. Le retour au bloc opératoire était
un stress intense avec une reviviscence de leur premiére venue. P5 . « De repasser au bloc, méme en ambulatoire ¢a
a été pour moi mais un choc !!! Pour moi il y a eu un impact trés fort ». 11 y a aussi cette mémoire de ’apres chirurgie,
avec son lot d’inconforts, de douleurs, de pansements quotidiens... P5 : « Je n’ai pas voulu me faire reconstruire tout
de suite ...je ne voulais plus retourner a I’hopital...plus avoir a subir a nouveau une autre opération », P8 : « Je
n’avais plus envie de passer au bloc. [...] il y a quand méme des chocs qui sont vécus ».

Certaines décrivaient I’impression d’étre déshumanisée lors de la prise en charge a I’hopital, avec le sentiment de
n’étre plus qu’un corps au service de la médecine. ; P7 : « On a l'impression d’étre un numéro alors ¢a vous enléve de
la féminité mais surtout un peu de votre humanité ». Elles perdaient la maitrise de leur vie. Elles rentraient dans un
systéme de protocoles. Elles suivaient les soins, passives.

Pour celles ayant eu une mastectomie compléte il y a eu un véritable travail de deuil a réaliser. P3 : « J'ai travaillé le
deuil de mes seins » P8 : « Vous sortez comme un puzzle. Vous n’étes plus que des morceaux, il vous en manque un. »
C’était également un travail d’acceptation du corps transformé. Certains faits leur rappelaient tous les jours que le
corps n’était plus le méme. P2 : « ...¢a a été douloureux psychologiquement aussi...il y avait la prothése qui restait
froide [...] comme un élément de mon corps sans vie ». Douloureux rappel qu’une partie de soi a disparu et que 1’étre
humain n’est pas immortel.

Ces épreuves pouvaient aussi faire resurgir des souvenirs marquants. Elles évoquaient des souvenirs douloureux ou
joyeux; de I’évocation d’un cancer, d’un deuil d’un membre de la famille, a 1’allaitement de leurs enfants.

Pour certaines existaient aussi un sentiment puissant d’étre en rupture avec le monde extérieur. L’entourage
continuait dans son rythme de vie. Le travail était arrété souvent sur de longues périodes. Ce repos €tait nécessaire
pour garder son énergie dans le processus de guérison mais il pouvait également provoquer un isolement. A la reprise
du travail , un sentiment puissant d’étre en décalage avec 1’entourage pouvait survenir. P5 : « ...¢a a été trés brutal
dans mon retour dans ’emploi. Ce décalage a été tres dur. »

Pour certaines, le fait de se voir confronter a la mort déclenchait une: « ...recherche de sensations pour (s)e sentir

vivante et (s)e rappeler que la vie est précieuse P4».
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Les modifications comportementales et des habitudes de vie

Les habitudes au domicile étaient parfois modifiées du fait du corps transformé. La douche et la position pour dormir
étaient deux éléments importants chez les femmes ayant eu une mastectomie complete : I’impossibilité de se retourner
dans son lit du fait des douleurs post opératoires et la vision de son corps nu sous la douche étaient vécus de fagcon
négative. Ces deux éléments n’apparaissaient pas dans le discours de celles ayant eu une mastectomie partielle. Ces
¢léments s’estompaient avec le temps avec la disparition des douleurs et 1’acceptation progressive de ce nouveau
corps. P2 : «La douche, avant, c’était un moment agréable, ¢a ne le devenait plus »

Certaines portaient ; soit une perruque, soit des foulards. En revanche dans I’intimité de la maisonnée, le plus souvent
elles ne portaient rien. Le regard des autres pouvait rappeler la maladie. Celles ayant eu une mastectomie compléte
portaient volontiers la prothése externe en toute circonstance. PS5 : « Je garde la plupart du temps un soutien gorge
avec la prothese. »

L’utilisation d’internet est un acte de la vie courante. Les femmes racontaient des expériences bénéfiques ou
désastreuses. Quelques-unes recherchaient des informations médicales, d’abord pour comprendre le jargon médical.
La peur grandit et personne n’est disponible pour répondre. Internet est la solution immédiate mais la réponse obtenue
est délivrée sous de multiples formes, dans divers contextes intransposables aux leurs. Une minorité accédait aux
informations médicales concernant la maladie sur des sites fiables, ou dans des livres, ce qui a pu entrainer une
anxiété. P2 . « Avec le recul ¢a a fait davantage augmenter un stress que le contraire » Une seule montrait une
réticence immédiate a 1’utilisation d’internet.

En revanche la recherche d’informations sur la reconstruction a été vécue comme bénéfique avec apport de
connaissances sur les différentes techniques existantes.

Par I’intermédiaire des sites de rencontres, internet a permis de créer des liens sociaux. De nouvelles relations

amoureuses ont émergées.

Impact sur les relations amoureuses et sexuelles

Les relations déja fragiles avant 1’apparition de la maladie n’ont pas résisté a 1I’épreuve imposée par celle ci.

En revanche, si la relation s’était montrée solide dés le départ, alors les liens n’en étaient que plus forts. P3 : « J'ai
vraiment pris conscience de la force de son amour, la. ». Dans ’intimité du couple, I’activité sexuelle s’est avérée étre
une aide a la réappropriation du corps. P35 : « Une vie sexuelle aide a se reconstruire en tant que femme »

Elle a permis a ces femmes de se sentir vivante. Etre en activité c’est étre en mouvement et donc étre en vie. Pour
certaines la perte de désir sexuel entrainait un arrét complet de 1’activité sexuelle. La perte de ce désir relevait d’un
processus psychologique souvent antérieur a la survenue de la maladie, plusieurs femmes ayant évoqué le fait que ce
manque de désir préexistait dans le couple. Sur le plan somatique les traitements engendraient une sécheresse vaginale
et une baisse de la libido. P3 :« Il faut composer avec les crémes, les gels. Ca ne fonctionne plus mécaniquement. »
La pudeur se modifie également. Celles qui ont continué a avoir une activité sexuelle se montraient cependant plus

pudiques qu’auparavant. Le corps transformé était caché afin de ne pas imposer une vision imaginée comme violente
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pour le compagnon. P3 : « Je garde toujours un débardeur. Le faire nue je trouve ¢a quand méme un peu violent. »
Les femmes n’ayant pas eu de relation aux moments des soins ne montraient pas d’intérét immédiat pour en investir
une nouvelle. Cependant, apres la période des soins, la relation amoureuse était de nouveau un centre d’intérét pour
elles.

La communication a changé, avec une parole qui s’est libérée et des émotions verbalisées. Il existait aussi cette idée
qu’une meilleure communication aidait a réduire le stress et participait donc au processus de guérison. P/ : « C’est un

facteur de stress de garder pour soi...il faut dire les choses »

Vécu de la situation de mére : quelques changements

Le point trés important souligné par toutes ces femmes était la véritable nécessité de se concentrer sur soi et d’éloigner
toutes autres sources d’anxiété. P3 : « La priorité c’est moi ». Les relations avec les enfants étaient impactées mais de
maniére différente en fonction de la personnalité de la mere. Certaines imposaient une distance, a I’inverse d’autres se
rapprochaient de leurs enfants. Certaines femmes ont expliqué que cette modification de la relation tenait au fait
qu’elle-méme avait changé: les projets et les priorités n’étaient plus les mémes, 1’attention était focalisée sur la
guérison et les habitudes de vie au domicile évoluaient. Elles décrivaient souvent une rupture radicale avec le mode de
vie antérieur lors de la survenue de la maladie.

P2 : « ...la relation s’est accentuée...peut étre une attention mutuelle plus importante. ». P8 : « Malheureusement ma
fille ne se retrouve plus dans ce qu’on est devenu. Elle se sent étrangere. ».

La prise de distance était évoquée comme nécessaire au processus de guérison. L’énergie était dirigée essentiellement
dans le projet de guérison. Comme un athléte qui se préparerait a une grande course. Ici I’énergie était utilisée pour se
maintenir en vie. P4 : « J'ai été égoiste mais ¢a faisait parti de ma reconstruction. » P7 : « J'ai été obligée de me
recentrer sur moi, de canaliser mon énergie sur moi et moins la leur offrir. ». Pour certaines le besoin de se recentrer
sur soi €évoluait parallélement au besoin de partager un maximum de temps avec leurs enfants. Ce qui a paru étre

compatible pour certaines ne 1’étaient pas pour d’autres.

Pour toutes, cela était extrémement important de délivrer a leurs enfants les informations concernant la maladie et les
traitements tout en essayant de les préserver le plus possible des répercussions physiques et psychologiques (foulards,
perruques, cicatrices cachées, pas de laisser-aller) P35 : « Je dis les choses. Je ne cache rien a mes enfants. », P3 : « Ils
ne voient pas encore. Parce que je les protége. » . Les informations fournies pouvaient étre données sous forme de
métaphores aux plus petits, oralement ou par I’intermédiaire de livres. Avec les enfants plus agés, les échanges étaient
libérés. Au domicile, la fatigue pouvait se faire ressentir mais la présence des enfants maintenait le désir de ne pas se
laisser aller. Il s’agissait de montrer qu’elles prenaient soin d’elle, qu’elles continuaient a s’habiller, se maquiller, se
coiffer. Cela permettait aux enfants de maintenir leur ancrage social. P5 : « Je ne me suis jamais laissée aller. Pour
moi ¢ était important qu’ils conservent une maman coquette. D ailleurs ma fille a continué a inviter des amis. » . Les

liens maternels fluctuaient en fonction de la relation initiale avec I’enfant. Les enfants éloignés physiquement ou
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psychologiquement de leur mére ne montraient pas de changements particuliers de comportement. Les liens n’étaient
pas modifiés.
Pour la plupart d’entre elles, la communication avait changé. Les discours étaient moins moralisateurs. P4 : « J'ai un

discours moins moralisateur »

PARTIE C : La reconstruction

Les Ressources personnelles mises en jeu

Elles ont développé une force intérieure. Une force dans la lutte pour la vie et contre la maladie. P4 : « Je me suis
découvert une force inébranlable », P8 : « Cette force de vie...elle était déemultipliée »

La maladie et les traitements ont forcé ces femmes a se questionner sur leur vie, sur ce qu’est la vie, sur leur fagon de
vivre, sur leurs projets, leurs avenirs alors ¢ébranlés et sur leur féminité. Un travail d’introspection était réalisé. Ce
travail leur a permis de se redécouvrir. Il s’agissait d’un véritable réveil intérieur P4 : « A un moment donné, il faut se
surpasser... pour essayer de se connaitre » P8 : « Il y a plus un réveil intérieur qu’extérieur. »

Elles ont déployé des méthodes pour vaincre leurs doutes, leurs peurs, ou bien exprimer des émotions qu’elles ne
pouvaient partager. L’écriture était salvatrice. P4 . « J'ai tenu un carnet d’écriture [...] ¢a débordait, il fallait que ¢a
sorte ». P8 : « L’écriture me sert a moi ... j’ai appris a me connecter a l’intérieur, ¢a me fait sourire. L’humour était
un moyen efficace pour dédramatiser certaines situations et apporter un peu de légereté dans un cheminement
personnel difficile. P9 : « Le clown m’a beaucoup aidé. Je fais du clown, des ballons sculptés et des spectacles

d’improvisation » P5 : « Dans mon intimité avec mon mari [...] parfois j utilise ["humour. »

Les ressources humaines

Il semblerait que les relations humaines aient été au cceur de la reconstruction. Celles qui étaient dans une relation de
couple ont toutes souligné I’impact du regard bienveillant de leur compagnon dans le processus d’acceptation de leur
corps. Cela leur permettait de reprendre confiance en elle, d’accepter plus rapidement les changements corporels.
P5 : « ...alors que mon mari regardait. Ca a été un truc qui m’a beaucoup aidé. Son regard... » P8 : « ...le regard
partagé de mon mari sur ce corps m’a été d’un grand soutien ». Pour celles qui n’étaient pas ou plus dans une
relation, en investir une nouvelle €tait une aide dans la quéte de reconstruction. Il s’agissait également d’accéder a une
certaine légereté dont elles avaient besoin. P4 : « Il a un regard bienveillant [ ...] il m’a aidé et il m’aide toujours dans
cette quéte de me reconstruire. » P7 : « [...] ¢ était enivrant d’étre dans une spirale d’amour. Je pense que c’était
beénéfique ».

Les enfants, en restant eux mémes et ancrés socialement aidaient au maintien de la dynamique familiale. Cela était

percu de fagon trés positive par ces femmes. P1 : « (Mes filles) ont été fideles a elles —mémes et ¢a m’a aidé. »
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D’autres relations humaines ont été également primordiales. Le coiffeur- prothésiste capillaire a été cité plusieurs fois
comme une aide précieuse dans 1’acceptation de la perte des cheveux. Les qualités humaines étaient valorisées. P6 :
« Elle a été hyper délicate. Du coup je l’ai trés bien vécu. »

Les qualités humaines des différents soignants étaient vécues comme une aide particulierement précieuse dans le
cheminement de reconstruction. Le regard de I’autre, que ce soit dans I’intimité ou dans les soins, se révélait
primordial. P8 : « Ce docteur est vraiment exceptionnelle. Elle a eu un autre regard que le regard posé sur moi par

les autres praticiens [...] elle a apporté un nouvel éclairage sur ce corps. »

Les ressources techniques

La reconstruction chirurgicale pour celles qui pouvaient en bénéficier semblait étre 1’aboutissement de la
reconstruction globale. Sans leur sein, elles évoquaient une féminité intérieure retrouvée. La reconstruction
chirurgicale était comme un aboutissement de cette féminité retrouvée. P2 : « D’aller jusqu’au bout me permet de
retrouver toute cette part de féminité. C’est toute une image d’ensemble que je me réapproprie » P3 : « Je pense que
je ne serais pas compléte dans ma réalisation [...] pour ma vie de couple, pour ma vie sexuelle. » P8 : « Je pense
qu’avec cette reconstruction, ¢a va étre [’aboutissement de ce que je suis devenue.».

Une seule a exprimé le fait qu’elle ne souhaitait pas de reconstruction mammaire car elle se sentait féminine et
s’acceptait entierement ainsi.

Par ailleurs la cure thermale s ‘est révélé étre un espace dédié au bien- €tre et pouvant aider dans le processus de

reconstruction. P7 : « Dans le cadre de la féminité, du bien étre, de prendre soin de soi, ¢ est formidable. »

L’aide du Centre Ressource

Plusieurs activités du centre Ressource étaient sollicitées afin de traverser ces épreuves. Le soutien psychologique
était une aide au cheminement personnel. Ce soutien était réalisé de fagon individuelle auprés de chacune d’entre
elles. Toutes les problématiques pouvaient étre abordées et notamment celles liées a la féminité et a I’intimité. P2 :
« J’ai pu parler de choses tres intimes avec le psychologue, sur la féminité, sur la reconstruction. »

Pour celles qui avaient eu une mastectomie compléte, les réflexions sur la reconstruction chirurgicale pouvaient étre
approfondies. D’autres activités ont permis de travailler sur I’acceptation du nouveau corps. La maladie et les
traitements provoquaient un état d’attente passive avec le sentiment d’étre dépossédé de son corps. La sophrologie a
été un moyen de reconnexion corporelle P8 : « La sophrologie a été le révélateur de : je peux me reconnecter a mon
corps, a moi méme. »

L’hypnose a également ¢té utilisée comme une aide a [’acceptation des transformations avec un travail de
visualisation du corps a venir P3 : « Pour la reconstruction j ai fait appel a I’hypno-thérapie, pour me visualiser avec
une poitrine, pour accepter mes prothéses ». Les activités physiques telles que le yoga, le pilate ou encore la piscine
ont permis de retrouver une aisance corporelle et des formes musculaires qui avaient été perdues. Ces activités

participaient a renforcer I’image positive de ce corps. P3 . « A travers le yoga, le pilate... on reste connectée a son
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corps. Je ne me suis jamais sentie dépossédée de mon corps. » P6 : « Je me remuscle, je retrouve une tonicité, une
aisance. Je vois un peu moins ce corps dégoulinant. C’est plus agréable pour moi. »

Ces femmes ont été amenées a réfléchir sur leur maniere de vivre. Les schémas de pensée ont été modifiés. Le PPACT
les a accompagné dans ces modifications. Confrontée a un avenir devenu incertain, il a été crucial de vivre pleinement
au présent. Pendant leur participation aux activités, elles ont pris conscience de I’importance de s’ancrer dans le
présent.. P8 : « Je suis plus dans la profondeur de ce que je fais » P9 : « Je suis plus en conscience de l’instant
présent ». Dans ce méme processus, I’atelier de communication non violente semble leur avoir permis de s’exprimer
librement sur tous les sujets, réduisant ainsi ’anxiété que peut générer une communication défaillante.
P2 : « Apprendre a dire davantage ce qu’on peut ressentir, et le dire avec sincérité et authenticité » P3 : « La
communication a été un élément clé. Maintenant j’arrive a dire les choses ». La parole est libérée au domicile mais
également dans les groupes de parole. Ces groupes ont favorisé un échange de savoirs. Les groupes de parole ont
permis de libérer les émotions, les sentiments qui €taient tus au domicile. Chaque expérience racontée a été
enrichissante pour les autres : apport de solutions, échange sur les techniques médicales proposées, aide a la prise de
décision, soutien dans les événements de vie. Elles se sont senties comprises et non jugées et ont retrouvé une certaine
confiance P2 : « Il y a un échange d’expérience et de savoir qui est tres positif ». Le PPACT a été constamment mis
en avant pendant les entretiens ; et souvent comparé a une bulle de bienveillance. D’évoluer dans cette bienveillance
pourrait aider ces femmes a reprendre confiance en elle, a retrouver un bien étre et par 1a méme, a vivre au mieux leur
féminité : P4 : « Le groupe m’a aidé dans ma reconstruction » P6 : « Il m’aide peut étre a faire sortir cette féminité.
A extérioriser. »

Certaines ont exprimé que le centre, de manic¢re globale, avait permis de retrouver des
repéres. Elles évoquaient également le sentiment d’étre allée a la rencontre d’elle méme, de s’étre découverte ou
redécouverte. P6 : « Il m’aide a me rencontrer moi méme. » P3 : « Je me sens moi pour la premiere fois de ma vie.
C’est beaucoup grdce a moi mais aussi beaucoup le centre et mon mari. » P8 : « C’est ici que j’ai trouvé ces reperes
pour pouvoir reconstituer le puzzle ». C’est un espace dont elles ont bénéficié pour se retrouver et se rencontrer. Elles
y ont expérimenté également une prise de conscience de leur féminité. P4 : « J'ai exploré ce coté féminin en moi. Ca
a fait parti de ma reconstruction ». Cette prise de conscience s’associait a une apparence retravaillée grace a la
conseillére en image. L’apparence physique, maillon indissociable de la féminité, était valorisée. Le conseil en image
a été vécu comme une aide précieuse pour toutes celles qui y ont eu recours ; d’une part grace a I’apport technique
mais surtout grace a la personnalité de I’intervenante. Une fois de plus le lien humain était au centre du soin.

P7 : « Je pense a la coach en image. Elle a été extraordinaire cette femme, de féminité justement. Elle m’a relooké de

maniére trés constructive ».

Leurs féminités actuelles

Certaines ont exprimé le fait que leur féminité se traduisait par un changement du regard qu’elles portent sur elle —

méme.
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P2 : « C’est un regard différent sur moi. » P8 :« C’est nouveau. Elle va se traduire par un regard que je porte sur
moi- méme ». C’est un état d’esprit, c’est s’assumer. P4 . « Je me sens bien. Je m’assume totalement. » Elles ont
expérimenté une féminité intérieure qui semble s’étre libérée. P9 : « Ce qui est chouette c’est que ¢a vient de
lintérieur. C’est ¢a pour moi la féminité. » P6 : « Libérée et insoumise. »

Malgré les épreuves qu’elles ont eu a traverser, 'image qu’elles ont de leur féminité est positive PS8 : « Pour moi,
cette feminité c’est devenu ¢a, quelque chose de positif, d’enveloppant... » Voire avec un sentiment de féminité
grandissante ; P2 :« Malgré les étapes, j’ai l’'impression de I’étre encore plus [ ...] Je I’ai retrouvé mais grandit. »
C’est également une féminité¢ devenue plus mature, P7 : « Une image plus sereine, plus mature, plus détendue... ».
Une seule, celle qui n’avait pas participé au PPACT et n’avait qu’une seule activité dans le centre, a évoqué une
image pessimiste de sa féminité actuelle. Par ailleurs son discours a été globalement plus empreint de tristesse.

P5 : « Bah elle est sur trois pattes. Je ne me considere pas encore comme une vraie femme. ».
Une minorité a pleuré pendant I’entretien. La majorité a beaucoup ri et sourit. Beaucoup ont eu des temps de réflexion

longs. Il n’y a eu aucune colére perceptible ni aucun agacement. Certaines m’ont signifié¢ que 1’entretien avait été

enrichissant pour elles. Elles ont semblé y avoir trouvé un bénéfice. Les retours ont été positifs.
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DISCUSSION

Résultats principaux et comparaison a la littérature

La féminité :

Cette étude montre que pour ces femmes atteintes de cancer du sein, la féminité est caractérisée par une apparence
physique et des traits psychologiques. Elles expriment I’idée d’une féminité intérieure et extérieure. Il existe
également des similitudes avec la description qu’ Alain Badiou fait de la féminité (1). Certaines des quatre figures
emblématiques sont évoquées par ces femmes ; la domestique avec le sentiment de maternité qu’elles décrivent, la
séductrice dans I’évocation des parures permettant d’extérioriser cette féminité et ’lamoureuse dans 1I’épanouissement
qu’elle trouve dans le regard de leur compagnon. Le cancer et les traitements modifient cette féminité extérieure mais
également intérieure. Les thérapies de reconstruction proposées a ces femmes atteintes de cancer du sein ciblent une
reconstruction physique (perruques, reconstruction mammaire) et parfois un soutien psychologique individuel (32).
Tous les aspects de la féminité ne sont pas abordés. Par exemple il persiste des difficultés en terme de santé sexuelle
avec un manque d’échanges auprés des praticiens (28). En posant la question de ce qu’est la féminité pour ces
femmes, émerge 1’idée que les reconstructions physiques proposées devraient s’accompagner d’une reconstruction

intérieure.

Les répercussions de la maladie et des traitements sur la féminité :

Au cours de la maladie et des traitements, ces femmes subissent des chocs émotionnels trés forts notamment lors de la
mastectomie compléte vécue comme un réel traumatisme. Elles évoquent une perte des repéres identitaires et de
I’identité féminine. Pendant et aprés les traitements elles expérimentent une image négative de leur corps avec une
perte de poids importante due aux traitements et a la maladie, une asymétrie mammaire pour certaines, une perte des
soulignements du visage par la perte des cils et sourcils chez celles ayant bénéficié¢ de chimiothérapie, et une asthénie
importante, ce qui vient corréler les données de la littérature (5). Comprendre ce qu’elles traversent permet de leur
proposer des aides adéquates. Le soutien psychologique individuel devrait étre proposé systématiquement. Le stress
post traumatique engendré par I’annonce du cancer et tout ce que cela implique pour elles (chirurgie, chimiothérapie,
radiothérapie, hormonothérapie) est un frein a la reconstruction mammaire car elles ne souhaitent pas retourner dans
une structure hospitaliére ou elles ont vécu des moments douloureux. L’ablation du dispositif veineux implanté peut
engendrer une anxiété intense. Le retour au bloc opératoire peut se révéler traumatisant et étre un frein dans le choix
d’une reconstruction mammaire future. Ces ¢léments viennent corréler les données déja connues sur le sujet en France
(11,12) : le premier motif a la décision de non reconstruction est le refus d’une nouvelle chirurgie. Néanmoins ces
femmes interrogées sont nombreuses a évoquer 1’importance de la reconstruction mammaire afin de retrouver
I’entiéreté de leur féminité. Certaines d’entre elles ont peur de retourner a I’hopital mais I’idée de la reconstruction
chirurgicale ne leur déplait pas. Elles s’informent sur le sujet via différents supports et notamment au sein des groupes
de parole. Ces groupes de soutien expression pourraient étre une aide dans le cheminement de reconstruction en

permettant des échanges libérés sur le sujet. L’échange de savoirs au sujet de la reconstruction semble leur permettre
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de mieux comprendre les différentes techniques et problématiques liées a la chirurgie. Ces groupes peuvent étre une
aide a la prise de décision éclairée lorsqu’il existe des hésitations. La sophrologie et I’hypnose pourraient également
étre proposées en amont d’une chirurgie afin de préparer la femme aux modifications futures. Un soutien

psychologique individuel pourrait également aider a réduire les symptdmes du stress post traumatique.

La reconstruction :

L’activité physique permet d’améliorer I’'image positive de leur corps grace a une tonicité et une aisance retrouvée, ce
qui est également souligné dans une revue de la littérature (23). La reprise d’une activité physique adaptée a la
personne pourrait étre proposée. Le médecin est maintenant en droit de prescrire une activité physique encadrée. Reste
la question du financement de ce type d’activités. De nombreuses associations émergent face a cette nécessité
d’accompagnement, Ressource est un exemple de lieu a acces gratuit permettant une pratique sportive encadrée. Il
existe également des initiatives locales avec des clubs sportifs proposant des acces gratuits aux femmes atteintes de
cancer du sein tel que le Rowing club d’aviron de Cannes- Mandelieu.

Cette ¢tude souligne I’importance des techniques cognitivo- comportementales : la sophrologie et I’hypnose dans le
processus d’adaptation avec une possibilité de reconnexion au corps d’une part et un travail de visualisation et
d’acceptation de ce nouveau corps d’autre part. En effet, il est important pour ces femmes interrogées, de ne pas de
sentir dépossédée de leur corps; corps qui a été marqué, banalisé¢ voire déshumanisé pendant la prise en charge
hospitaliére. Dans la littérature, les ¢tudes évaluant les bénéfices de 1’hypnose et de la sophrologie en tant que
thérapies complémentaires dans un contexte de cancer du sein restent insuffisantes.

Pour ces femmes les relations humaines participent grandement a ’acceptation des modifications ; le coiffeur
prothésiste capillaire, la conseillére en image, les médecins, le compagnon de vie. Plus que 1’acte technique en lui
méme, c’est la qualité de la relation humaine qui a été valorisée dans les discours de ces femmes. Une approche
holistique pourrait également étre travaillée au sein de I’hopital afin de réduire ce sentiment de n’étre « qu’un
numéro » dans un protocole de soin. Revaloriser les relations humaines dans le parcours de soins pourrait étre un
premier soutien pour les personnes malades. Cependant, dans la dynamique économique actuelle qui tend a réduire le
nombre de postes hospitaliers il semble difficile de pouvoir améliorer ce parameétre.

Une revue de la littérature de 2013 (21) s’est intéressée a 1’étude du Professeur Spiegel publié dans le Lancet en 1989
(24) et a examiné dix études portant sur 1378 femmes atteintes d’un cancer du sein métastatique afin d’évaluer les
effets des interventions psychologiques sur les résultats psychosociaux et la survie de ces femmes. Quatre d’entre elles
examinaient une thérapie de groupe de soutien par 1’expression (TGSE). Trois autres examinaient des thérapies de
type cognitivo- comportementales et le reste ; des thérapies individuelles. Les résultats semblent montrer un bénéfice
de ces interventions psychologiques quand a la survie de ces femmes a 1 an et des bénéfices a court terme concernant
des critéres de jugement psychologique et une amélioration des scores de douleur. Une étude récente évaluant I’impact
du PPACT sur la qualité de vie et la survie des patientes atteintes d’un cancer du sein révele que ce programme permet
une amélioration de la qualité de vie et suggere, par estimation, qu’il existerait un bénéfice en terme de survie sans

récidive a 10 ans (33).
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Les femmes interrogées participant au PPACT semblent avoir trouvé des bénéfices réels a ce projet: avec un
renforcement de la confiance en soi et des échanges de savoirs leur permettant de faire des choix éclairés. Elles ont
une image positive de leur corps et de leur féminité. En proposant un lieu de soutien et de réconfort centré sur la
personne en tant que sujet, le centre Ressource a permis un « réveil intérieur ». Il serait intéressant de savoir si ces

effets perdurent a moyen et a long terme chez ces femmes.

Forces et limites de I’étude

Les limites :

La premicere limite rencontrée a été le recrutement.

N’étant pas sur place, et la thése portant sur un théme trés particulier, le recrutement s’est fait naturellement par
I’intermédiaire de la psychologue du centre. Il n’y a donc pas eu de réponse négative car les femmes sollicitées ont été
sé¢lectionnées dés le début sur plusieurs criteres tels que : la susceptibilité a participer et la richesse de leurs discours. Il
existe donc un biais d’échantillonnage. Des femmes plus réservées auraient peut- étre eu des opinions différentes sur
I’apport de certaines thérapies telles que le PPACT par exemple.

Par ailleurs les femmes interrogées ont toutes des ages assez proches. Il n’y en a qu’une qui est plus jeune que les
autres. Cela peut étre da a la plus grande fréquence d’apparition de la maladie dans cette tranche d’age. De méme, le
centre attire peut-étre davantage de femmes entre 40 et 50 ans que dans les dges extrémes. Néanmoins la population
étudiée reste proche de la population féminine avec cancer du sein que 1’on peut retrouver a I’extérieur du centre.

Une des difficultés rencontrées a été la logistique des rendez- vous. Dans un souci d’optimiser le temps pour elles et
pour nous, certains rendez- vous se sont succédés dans la méme journée, ce qui a pu limiter I’attention en fin de
journée pendant le dernier entretien.

Un biais de mémorisation chez les interlocutrices ne peut étre exclu mais semble trés peu probable car les faits ont été
marquants et peu ¢loignés dans le temps par rapport aux entretiens. Il pouvait exister un biais de désirabilité sociale
chez les participantes car elles ont parfois donné une réponse socialement acceptable (la féminité n’est pas lice a
I’apparence physique) tout en donnant une approche contraire plus tard dans I’entretien. La réalisation des entretiens
au centre a pu provoquer un manque d’objectivité.

Un biais d’interprétation est possible. Les verbatims n’ont pas €té relus par les interrogées. Il n’y a pas eu de double

codage et le codage a été réalis¢€ par une novice.

Les forces :

La nature qualitative de 1’étude et son caractére individuel a permis d’aborder les questions liées a I’intime,
d’appréhender les émotions, les ressentis de chacune et de comprendre les mécanismes psycho-sociaux en jeu.
L’entretien semi- directif a été un choix pertinent car il permet de structurer les idées, en évitant de trop nombreux
hors- sujets tout en étant assez libre dans les questions abordées.

L’enregistrement audio a pu étre bénéfique quant a I’implication des femmes et la richesse des réponses obtenues. En
effet, la caméra étant plus intrusive, elle aurait pu étre un frein dans I’expression libre des sentiments, des opinions et

des émotions.
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La réalisation des entretiens au centre a pu permettre une plus grande liberté dans les échanges. Un lieu connu d’elles

peut aider a installer rapidement un climat de confiance.
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CONCLUSION

Cette ¢étude a eu pour but d’explorer les différentes représentations de la féminité et leur évolution dans le temps chez
des femmes atteintes d’un cancer du sein, de comprendre les modifications des schémas comportementaux, familiaux
et matrimoniaux que cela a pu engendrer, d’explorer la fagon dont chacune s’adapte face aux changements, de
comprendre quelles aides ont été sollicitées et le rdle du centre Ressource dans le processus de « re »construction. La
notion de féminité reste complexe et propre a chacune. Le médecin pourrait étre un intermédiaire important pour
aborder la question de la féminité et comprendre les besoins propres a chacune. Cette étude montre que le centre
Ressource apporte une aide dans le processus de reconstruction de la féminité. L hypnose, la sophrologie, le soutien
individuel permettent un travail d’acceptation du corps transformé. Le PPACT permet d’évoluer dans une
bienveillance nécessaire a la reprise de confiance en soi. Le Centre semble aider a réveiller une féminité intérieure. Le
conseil en image est un outil pertinent pour travailler une féminité extérieure.

Comprendre cela permet de cibler au mieux les thérapies a proposer a ces femmes a 1’avenir pour les aider dans ce
processus d’acceptation, d’adaptation et de reconstruction. Par ailleurs, allier ce type de thérapies a la reconstruction
chirurgicale pourrait augmenter 1’adhésion et la tolérance de celle-ci.

En fonction des besoins, le médecin pourrait orienter ces femmes vers des structures similaires proposant ce type
d’interventions : hypnose, sophrologie, activités physiques, soutien individuel. Le PPACT reste propre a Ressource.
Certaines femmes se déplacent de loin pour participer au PPACT.

11 serait intéressant de développer ce programme dans d’autres centres afin d’en faire bénéficier au plus grand nombre.
Par ailleurs, un des enjeux actuels est de pouvoir aider ces femmes en matiére de santé sexuelle. Certaines se sont
servies du centre ressource pour s’épanouir mais d’autres évoquent des difficultés. L’enjeu est donc d’intégrer cette

santé sexuelle dans la pise en charge globale de ces femmes.

Ouverture

Cette étude permet d’établir les représentations de la féminité chez des femmes atteintes d’un cancer du sein et la
fagon dont elles construisent ou reconstruisent cette féminité via différents supports.

Il serait intéressant de mener une étude comparant un groupe de femme ayant un cancer du sein membre du centre et
participant au PPACT et I’autre groupe non membre du centre quand a I’apport sur la reconstruction de leur féminité.
Il peut également étre intéressant de compléter les travaux déja réalisés sur le sujet (33) et d’évaluer 1’apport du

PPACT en terme de survie chez ces femmes qui en ont bénéficié.
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« Comment accepter la perte d’'une partie de son corps ?

Un morceau de son visage ? Un sein ? Pas seulement du confort.

Se regarder chaque jour dans le miroir, en cherchant des parties de nous sans les voir,
C’est aussi un ressenti, quand ma main, comme une amie, vient caresser mon sein
Mais se heurte a la vérité, des cotes s enchainent sur le coté

Mon sein, celui sculpté par [’éternel, la source de la nourriture maternelle,

Mon sein a disparu, il a laissé la place a une grande étendue.

Les deux cotés ne sont plus symétriques, c’est comme un clavier sans musique,

Un enchainement de touches silencieuses, mais qui me rapprochent d’une musique délicieuse,
La musique profonde de mon cceur, celui qui rythme ma vie sans peur,

Celui qui nous accompagne au quotidien, pour nous permettre d’étre bien.

1l est la, présent au fond de mon étre, et c’est la mastectomie, qui, peut étre,

M’a permis d’entendre ce qui est le plus précieux,

Les battements de la vie, pour nous offrir des instants délicieux.

Docteur, vous avez travaillé, docteur vous m’avez mutilé,

Mais désormais la porte est ouverte, sur le chemin de la découverte,

C’est un nouveau morceau de vie, qui se joue maintenant, aujourd hui,

Pour me donner a réfléchir, sur qui je choisis d’étre a I’avenir.

C’est un défi que je reléve, car coule en moi la séve,

Qui m’amene a réaliser, que j’ai encore énormément d’amour a partager. »

Poéme d’une interlocutrice
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ANNEXE 1 : LES DIFFERENTS STRESS IDENTIFIES SUIVANT
LES PERIODES DE SOINS CHEZ LES PATIENTS ATTEINTS DE

CANCER

De David Spiegel, Stanford USA, tableau non publié

PERIODE

PROBLEMES ASSOCIES

Diagnostic initial

Crise Existentielle, Bouleversement de la Vie

Phase active de traitement

Effets secondaires, traitements anti- cancéreux,

Rupture des roles : familial, social, vocations....

Fin du traitement actif

Sentiment accru de vulnérabilité
Perte du contact régulier avec 1’équipe médical

Retour de I’anxiété

Rémission

Peur de la récidive
Retour des problemes personnels

Séquelles des traitements et effets secondaires a long terme

Récidive

Futur incertain

Prendre part aux décisions thérapeutiques
Effets secondaires des traitements

Perte du lien et du role social

Problémes financiers

Fin de vie

Peur de la mort
Processus « du mourir »
Controéle de la douleur

Séparation avec les étres aimés
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ANNEXE 2 : FORMULAIRE D’ INFORMATION ET DE
CONSENTEMENT

N° d’identification du participant :

RECHERCHE QUALITATIVE auprés de femmes majeures atteintes d'un cancer du sein ou ayant eu un cancer du
sein, et membre du centre Ressource d'Aix en Provence.
Titre de I'étude: « Evolution de la représentation de la féminité chez des femmes atteintes d’un cancer du sein et

membre du centre Ressource d’Aix en Provence. »

Les objectifs de ce projet sont d’explorer :

-explorer la représentation de la féminité pour chacune des personnes interrogées

-explorer son évolution dans le temps

-essayer de comprendre les modifications dans les schémas matrimoniaux et familiaux s'il y en a

-explorer la facon dans chacune s'adapte face aux changements induits par la maladie et les traitements

-comprendre quelles ressources sont sollicitées afin de traverser cette épreuve, quels seraient les besoins
supplémentaires non disponibles actuellement ?

-explorer si le centre a un role bénéfique dans 1'acceptation et la reconstruction ?

Réalisation de I’entretien :
Cet entretien sera réalisé par moi-méme, Marie Doha TRUCHOT- VANNIER suivant vos disponibilités, dans les
locaux du centre ou chez vous si cela vous arrange.

11 durera de 30 a 90 minutes et sera enregistré de fagon anonyme.

Qu’est ce qui se passe si je participe?

Vous participerez a un entretien individuel ou I’on vous posera des questions concernant votre féminité. Vous avez la

possibilité de quitter 1’étude a n’importe quel moment sans fournir d’explication.

Comment sera traitée I’information recueillie ?

Les enregistrements seront retranscrits mot a mot de fagon anonyme et confidentielle.

Une fois transcrits, les enregistrements seront détruits. Les transcriptions seront gardées de fagon sécurisée.

L’analyse des données sera réalisée par moi-méme.

Les résultats seront utilisés dans le cadre de la thése de médecine générale auprés du jury de thése, du directeur de

thése et des membres spectateurs de la soutenance de these et peuvent éventuellement étre publiés.

Merci de noter vos initiales dans chaque case :
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Je confirme avoir lu et compris 1’information ci-dessus et que j’ai eu la possibilité de poser des questions.

Je comprends que la participation est entierement basée sur le volontariat et que je suis libre de changer d’avis a
n’importe quel moment. Je comprends que ma participation est totalement volontaire et que je suis libre de sortir de
I’étude a tout moment, sans avoir a fournir de raison.

Je donne mon consentement a 1’enregistrement et a la transcription mot a mot de cet entretien.

Je donne mon consentement a I’utilisation éventuelle mais totalement anonyme de certaines citations de I’entretien

dans une thése ou dans une publication.

Je suis d’accord pour participer a I’étude.
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ANNEXE 3 : GUIDE D’ENTRETIEN

Bonjour, je m’appelle Marie-Doha, je suis actuellement en derniére année d’internat de médecine générale et je
prépare ma these de fin d’étude. J'explore dans ce cadre I'évolution de la représentation de la féminité chez des
femmes atteintes d’'un cancer du sein et membre du centre Ressources d’Aix en Provence.

Merci tout d’abord d’avoir accepté cet entretien. Il va se dérouler sous forme d'une discussion basée sur des
questions ouvertes. Votre anonymat sera conservé tout au long de notre étude. Vous avez la liberté
d’interrompre a tout moment notre entretien ou bien de sauter une ou plusieurs questions auxquelles vous ne
souhaitez pas répondre.

Si vous me l'autorisez, je vais enregistrer notre échange afin de pouvoir étre entiérement disposée a vous

écouter.

Souhaitez-vous participer a cet échange ?

Avant de commencer, j’ai donc besoin de recueillir votre consentement oral puis signé afin d’étre dans les

regles de la recherche.

THEME 1 : Les représentations de la féminité
1- Que représentait la féminité pour vous, avant I'apparition de la maladie ? 2 Changée en QUE REPRESENTE
POUR VOUS LA FEMINITE ?

Relance : Quelle est / (était) la place de la féminité dans votre vie de tous les jours ?

2- Auriez vous un exemple de personnalité connue vous évoquant la féminité ? (= Explorer la féminité dans sa
dimension sociale)

Relance : personnalité connue vivante ou symbolique (exemple la Marianne frangaise etc.)

3-Quelle(s) répercussion(s) votre maladie et ses traitements ont-ils eu sur votre féminité ?

Complément- Relance : ...sur le plan psychologique et physique ?
4- Avez- vous identifié des éléments influant le vécu de votre féminité? Si oui, lesquels? > QUESTION
SUPPRIMEE CAR REDONDANTE

Relance : éléments aussi bien positifs que négatifs - Est ce qu’autour de vous des choses vous aident a avoir une

image positive de votre féminité, a contrario y a t il des facteurs influengant négatifs ?

THEME 2 : Modifications au sein des schémas matrimoniaux et familiaux
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5- Quelles répercussions votre maladie et ses traitements ont-il eu sur votre couple ?
Relance : Répercussions sur votre vie amoureuse ? Votre vie sexuelle ? Votre vie sociale ?

Avez-vous des enfants (pour savoir quelle question poser ensuite) ?

6- OUI : Avez- vous ressenti des changements quant a votre position de mere de famille? Si oui, lesquels ? Si
non, pourquoi ?
Relance : Quelles difficultés ou facilités avez-vous rencontré dans la relation avec vos enfants?

NON : Est- ce que la maladie et ses traitements ont atteint votre fertilité? Si oui, comment ?

Relance : La maladie et les traitements ont ils modifié vos désirs ou non- désirs de grossesse ?

7- Pouvez-vous me dire ce que les citations suivantes vous inspirent? Tirée du livre Cancer du sein: une
féminité a reconstruire de Ginette Francequin: « [...] je fais 'hypothése qu'une vie amoureuse et sexuelle aide
considérablement a tenir » ; Témoignage d'une patiente sur France Culture : « c’est une épreuve pour le couple.
Apres il y a des choses qui remontent...J’ai changé ma maniere de communiquer dans le couple.» >

QUESTION NON POSEE DE FACON SYSTEMATIQUE

THEME 3 : La reconstruction de la féminité

8- Quel role a eu le centre Ressource dans la reconstruction de votre féminité ?

Relance: Quelles aides du centre avez-vous mobilisées ? Quelle importance a joué le centre dans votre
traitement ?

9- Quelles ressources personnelles avez- vous sollicitées afin de mieux traverser cette épreuve qui a touché
votre féminité ?

Relance : quelles capacités personnelles et quels moyens médicaux, environnementaux, sociaux avez vous
sollicités pour traverser cette épreuve ?

10- Quelle image avez-vous de votre féminité apres cette expérience au sein du centre?
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ANNEXE 4: CARACTERISTIQUES DE LA POPULATION ETUDIE

Par age :

35-39 ans : n=1
40- 44 ans : n=0
45-49 ans : n=5
50-54 ans : n=3

Par catégorie socio- professionnelle :

Employés service et commerces : n=7
Profession libérale : n=1

Intermédiaire santé : n=1

Par lieu d’habitat:
Commune urbaine de plus de 100 000 habitants: n=4
Commune urbaine de moins de 20 000 habitants:n=3

Commune urbaine de 20 000 a 99 999 habitants:n=2

Par situation matrimoniale et familiale:

Couple cohabitant:n=4

Relation stable non cohabitante:n=1
Ni cohabitant- ni relation stable:n=4
Avec enfant:n=8

Sans enfant:n=1

Désir d’enfant:n=0

Par traitement:

Chirurgie avec exérése complete:n=5
Chirurgie avec exérése partielle:n=3
Hormonothérapie:n=9
Chimiothérapie:n=6
Radiothérapie:n=5

Reconstruction chirurgicale:n=2
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Serment d’Hippocrate :

Au moment d’étre admis(e) a exercer la médecine, je promets et je jure d’étre fidéle aux lois de I’honneur et de la

probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans tous ses éléments, physiques et
mentaux, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune discrimination selon leur état ou leurs
convictions. J’interviendrai pour les protéger si elles sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou

leur dignité. Méme sous la contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de I’humanité.

Jinformerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs conséquences. Je ne tromperai jamais

leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité des circonstances pour forcer les consciences.

Je donnerai mes soins a I’indigent et a quiconque me les demandera. Je ne me laisserai pas influencer par la soif du
gain ou la recherche de la gloire.

Admis(e) dans I’intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés. Recgu(e) a I’intérieur des maisons, je
respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira pas a corrompre les moeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les agonies. Je ne provoquerai jamais la

mort délibérément.

Je préserverai I’indépendance nécessaire a I’accomplissement de ma mission. Je n’entreprendrai rien qui dépasse mes

compétences. Je les entretiendrai et les perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.
J’apporterai mon aide & mes confréres ainsi qu’a leurs familles dans 1’adversité.

Que les hommes et mes confréres m’accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses ; que je sois déshonoré(e)

et méprisé(e) si j’y manque.
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Résumé :

Mots-clés : Cancer du sein, Féminité, Reconstruction, Femmes, Bien- étre, PPACT

Contexte : Le cancer du sein est le cancer féminin le plus répandu en France et dans le Monde. La femme se retrouve
atteinte dans son identité, dans son intimité et dans sa féminité. Elles doivent faire face a la maladie mais aussi aux
effets secondaires des traitements. Les thérapies proposées sont de plus en plus pointues notamment en terme de
reconstruction chirurgicale. Néanmoins, aprés une mastectomie compléte, seulement deux a trois femmes sur dix
décident d’une reconstruction chirurgicale. Les aides proposées a 1I’hopital ne sont pas toujours suffisantes et adaptées.
De nombreuses associations ont vu le jour. Le centre Ressource a Aix en Provence est un lieu de vie proposant
diverses activités susceptibles d’aider ces femmes dans le cheminement de reconstruction. Objectif : Explorer la
reconstruction de la féminité chez les femmes ayant eu un cancer du sein et participant aux activités du centre.
L’hypothése de départ est que le centre pourrait étre une aide pour ces femmes dans le processus d’acceptation,
d’adaptation et de reconstruction de la féminité. Matériel et Méthode : Une étude qualitative par entretiens semi-
dirigés a été menée a Aix- en- Provence aupres de neuf femmes majeures interrogées entre février 2018 et juin 2018.
Le guide d’entretien articule trois axes d’exploration : ce que représente la féminité, les conséquences de la maladie et
des traitements sur cette féminité et la reconstruction de celle-ci. Résultats et Discussion : La féminité méle apparence
physique et bien-étre psychique. Les conséquences de la maladie et des traitements sont multiples, plus ou moins bien
vécus en fonction de la personnalité et des ressources de chacune. Le centre semble apporter une bienveillance
nécessaire a la reprise d’une confiance en soi et un réveil intérieur. La sophrologie et I’hypnose permettent une
« re »connexion au corps et le soutien psychologique un travail d’acceptation des changements imposés par la maladie
et ses traitements. Les groupes de parole du PPACT entrainent un échange de savoir et une compréhension mutuelle
qui aident a la prise de décision. Conclusion : Les femmes ayant un cancer du sein se retrouvent vulnérables et
bouleversées par les épreuves imposées par la maladie. Le médecin traitant est un intervenant primaire qui peut

reconnaitre les difficultés de ces femmes et les orienter vers ce type de structure.
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