N

N

Aborder la qualité de vie a travers I’image corporelle et
la sexualité dans le syndrome de Turner

Anne-Laure Castell

» To cite this version:

Anne-Laure Castell. Aborder la qualité de vie a travers I'image corporelle et la sexualité dans le
syndrome de Turner. Médecine humaine et pathologie. 2013. dumas-01005465

HAL Id: dumas-01005465
https://dumas.ccsd.cnrs.fr/dumas-01005465

Submitted on 12 Jun 2014

HAL is a multi-disciplinary open access L’archive ouverte pluridisciplinaire HAL, est
archive for the deposit and dissemination of sci- destinée au dépot et a la diffusion de documents
entific research documents, whether they are pub- scientifiques de niveau recherche, publiés ou non,
lished or not. The documents may come from émanant des établissements d’enseignement et de
teaching and research institutions in France or recherche francais ou étrangers, des laboratoires
abroad, or from public or private research centers. publics ou privés.


https://dumas.ccsd.cnrs.fr/dumas-01005465
https://hal.archives-ouvertes.fr

UNIVERSITE DE NICE SOPHIA ANTIPOLIS

FACULTE DE MEDECINE

ABORDER LA QUALITE DE VIE A TRAVERS
L’IMAGE CORPORELLE ET LA SEXUALITE

DANS LE SYNDROME DE TURNER

Theése de médecine

Présentée et soutenue publiquement
Le 27 septembre 2013
par
Anne-Laure CASTELL
Née le 29 mai 1985 a Avignon

Pour obtenir le grade de Docteur en médecine

Membres du Jury :

Monsieur le Professeur Patrick FENICHEL Président du Jury
Monsieur le Professeur Jean Louis SADOUL Assesseur
Monsieur le Professeur Etienne BERARD Assesseur
Madame le Docteur Kathy WAGNER Assesseur

Madame le Docteur Lise DURANTEAU Co-directeur de thése



UNIVERSITE DE NICE-SOPHIA ANTIPOLIS

FACULTE DE MEDECINE

Liste des professeurs au ler septembre 2013 a la Faculté de Médecine de Nice

Doyen

Assesseurs

Conservateur de la bibliothéque

Chef des services administratifs

Doyens Honoraires

Professeurs Honoraires

M. BALAS Daniel

M. BLAIVE Bruno

M. BOQUET Patrice

M. BOURGEON André

M. BOUTTE Patrick

M. BRUNETON Jean-Noél
Mme BUSSIERE Frangoise

. CHATEL Marcel

. COUSSEMENT Alain

. DARCOURT Guy
DELMONT Jean
DEMARD Frangois
DOLISI Claude
FREYCHET Pierre
GERARD Jean-Pierre
GILLET Jean-Yves

. GRELLIER Patrick

. HARTER Michel

. INGLESAKIS Jean-André
. LALANNE Claude-Michel

ZZZZZZZZZZLEE

M. BAQUE Patrick

M. BOILEAU Pascal
M. HEBUTERNE Xavier
M. LEVRAUT Jacques

M. SCALABRE Grégory

Mme CALLEA Isabelle

M. AYRAUD Noél
M. RAMPAL Patrick
M. BENCHIMOL Daniel

. LAMBERT Jean-Claude
.LAPALUS Philippe
LAZDUNSKI Michel
LEFEBVRE Jean-Claude
LE BAS Pierre

LE FICHOUX Yves

. LOUBIERE Robert

. MARIANI Roger
MASSEYEFF René
MATTEI Mathieu
MOUIEL Jean

Mme MYQUEL Martine

. OLLIER Amédée

. ORTONNE Jean-Paul

. SCHNEIDER Maurice

. SERRES Jean-Jacques

. TOUBOL Jacques

. TRAN Dinh Khiem

. ZIEGLER Gérard

SXZEEXXXEEEX

SXEXEEE



M.C.A. Honoraire

me

me

SEEEEEZZEZEEELEEELEEKERLE

<X

M.C.U. Honoraires

Mlle ALLINE Madeleine

M. ARNOLD Jacques

M. BASTERIS Bernard
Mlle CHICHMANIAN Rose-Marie
M. EMILIOZZI Roméo

M. GASTAUD Marcel
M.GIRARD-PIPAU Fernand
M. GIUDICELLI Jean

M. MAGNE Jacques

Mme MEMRAN Nadine

M. MENGUAL Raymond
M. POIREE Jean-Claude
Mme ROURE Marie-Claire

PROFESSEURS CLASSE EXCEPTIONNELLE

AMIEL Jean
BENCHIMOL Daniel
CAMOUS Jean-Pierre
DARCOURT Jacques
DELLAMONICA Pierre
DESNUELLE Claude
EULLER-ZIEGLER Liana
FENICHEL Patrick
FRANCO Alain
FUZIBET Jean-Gabriel
GASTAUD Pierre
GILSON FEric

GRIMAUD Dominique
HASSEN KHODJA Reda
HEBUTERNE Xavier
HOFMAN Paul

LACOUR Jean-Philippe
LEBRETON Elisabeth
MICHIELS Jean-Frangois
PRINGUEY Dominique
QUATREHOMME Gérald
SANTINI Joseph

THYSS Antoine

VAN OBBERGHEN Emmanuel

Urologie (52.04)

Chirurgie Générale (53.02)

Thérapeutique (48.04)

Biophysique et Médecine Nucléaire (43.01)
Maladies Infectieuses ; Maladies Tropicales (45.03)
Biologie Cellulaire (44.03)

Rhumatologie (50.01)

Biologie du Développement et de la Reproduction (54.05)
Gériatrie et Biologie du vieillissement (53.01)
Médecine Interne (53.01)

Ophtalmologie (55.02)

Biologie Cellulaire (44.03)

Anesthésiologie et Réanimation Chirurgicale (48.01)
Chirurgie Vasculaire (51.04)

Nutrition (44.04)

Anatomie et Cytologie Pathologiques (42.03)
Dermato-Vénéréologie (50.03)

Chirurgie Plastique, Reconstructrice et Esthétique (50.04)
Anatomie et Cytologie Pathologiques (42.03)
Psychiatrie d'Adultes (49.03)

Meédecine Légale et Droit de la Santé (46.03)

O.R.L. (55.01)

Cancérologie, Radiothérapie (47.02)

Biochimie et Biologie Moléculaire (44.01)

PROFESSEURS PREMIERE CLASSE

BATT Michel
BERARD Etienne
BERNARDIN Gilles

Chirurgie Vasculaire (51.04)
Pédiatrie (54.01)
Réanimation Médicale (48.02)



me

me

me

SERRERERERRRRRgREERREREER

Mme

SESS

me

—_
jam
(¢]

me

SXEZXEXEKEXEEZELR

<
=
(¢

BOILEAU Pascal
BONGAIN André
CRENESSE Dominique
DE PERETTI Fernand
DRICI Milou-Daniel
ESNAULT Vincent
FERRARI Emile
GIBELIN Pierre
GUGENHEIM Jean
ICHALI Carole
LONJON Michel
MARQUETTE Charles-Hugo
MARTY Pierre
MOUNIER Nicolas
MOUROUX Jérome
PADOVANI Bernard
PAQUIS Philippe
PAQUIS Véronique
RAUCOULES-AIME Marc
RAYNAUD Dominique
ROBERT Philippe
ROSENTHAL Eric
SCHNEIDER Stéphane
TRAN Albert

Chirurgie Orthopédique et Traumatologique (50.02)
Gynécologie-Obstétrique (54.03)

Physiologie (44.02)

Anatomie-Chirurgie Orthopédique (42.01)
Pharmacologie Clinique (48.03)

Néphrologie (52-03)

Cardiologie (51.02)

Cardiologie (51.02)

Chirurgie Digestive (52.02)

Anesthésiologie et Réanimation Chirurgicale (48.01)
Neurochirurgie (49.02)

Pneumologie (51.01)

Parasitologie et Mycologie (45.02)

Cancérologie, Radiothérapie (47.02)

Chirurgie Thoracique et Cardiovasculaire (51.03)
Radiologie et Imagerie Médicale (43.02)
Neurochirurgie (49.02)

Génétique (47.04)

Anesthésie et Réanimation Chirurgicale (48.01)
Hématologie (47.01)

Psychiatrie d’Adultes (49.03)

Médecine Interne (53.01)

Nutrition (44.04)

Hépato Gastro-entérologie (52.01)

PROFESSEURS DEUXIEME CLASSE

ALBERTINI Marc

ASKENAZY-GITTARD Florence

BAHADORAN Philippe
BAQUE Patrick
BARRANGER Emmanuel
BENIZRI Emmanuel

BLANC-PEDEUTOUR Florence

BREAUD Jean

BREUIL Véronique
CANIVET Bertrand
CARLES Michel
CASSUTO lill-Patrice
CASTILLO Laurent
CHEVALLIER Patrick
DUMONTIER Christian
DELOTTE Jérome
DOGLIO Alain
DONZEAU Michele
FERRERO Jean-Marc
FOURNIER Jean-Paul
FREDENRICH Alexandre
GIORDANENGO Valérie

Pédiatrie (54.01)

Pédopsychiatrie (49.04)

Cytologie et Histologie (42.02)
Anatomie - Chirurgie Générale (42.01)
Gynécologie Obstétrique (54.03)
Chirurgie Générale (53.02)
Cancérologie — Génétique (47.02)
Chirurgie Infantile (54-02)
Rhumatologie (50.01)

Médecine Interne (53.01)
Anesthésiologie Réanimation (48.01)
Hématologie et Transfusion (47.01)
O.R.L. (55.01)

Radiologie et Imagerie Médicale (43.02)
Chirurgie plastique
Gynécologie-Obstétrique (54.03)
Bactériologie-Virologie (45.01)
Biologie du Développement et de la Reproduction (54.05)
Cancérologie ; Radiothérapie (47.02)
Thérapeutique (48-04)

Endocrinologie, Diabéte et Maladies métaboliques (54.04)
Bactériologie-Virologie (45.01)



SXEEXEZEXEEZXEEXRER

M.

GUERIN Olivier
HANNOUN-LEVI Jean-Michel
IANNELLI Antonio
JOURDAN Jacques
LEVRAUT Jacques
PASSERON Thierry
PICHE Thierry
PRADIER Christian
ROGER Pierre-Marie
ROHRLICH Pierre
RUIMY Raymond
SADOUL Jean-Louis
STACCINI Pascal
THOMAS Pierre
TROJANI Christophe
VENISSAC Nicolas

Gériatrie (48.04)

Cancérologie ; Radiothérapie (47.02)

Chirurgie Digestive (52.02)

Chirurgie Thoracique et Cardiovasculaire (51.03)
Anesthésiologie et Réanimation Chirurgicale (48.01)
Dermato-Vénéréologie (50-03)

Gastro-entérologie (52.01)

Epidémiologie, Economie de la Santé et Prévention (46.01)
Maladies Infectieuses ; Maladies Tropicales (45.03)
Pédiatrie (54.01)

Bactériologie-virologie (45.01)

Endocrinologie, Diabéte et Maladies Métaboliques (54.04)
Biostatistiques et Informatique Médicale (46.04)
Neurologie (49.01)

Chirurgie Orthopédique et Traumatologique (50.02)
Chirurgie Thoracique et Cardiovasculaire (51.03)

L. PROFESSEUR DES UNIVERSITES

SAUTRON Jean-Baptiste

Médecine Générale

MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES - PRATICIENS HOSPITALIERS

ALUNNI-PERRET Véronique
AMBROSETTI Damien
BANNWARTH Sylvie
BENOLIEL José
BERNARD-POMIER Ghislaine
BUREL-VANDENBOS Fanny
DELOTTE Jérome

DOGLIO Alain

DONZEAU Miché¢le

FOSSE Thierry

FRANKEN Philippe
GARRAFFO Rodolphe
HINAULT Charlotte
LANDRAUD Luce

LEGROS Laurence

MAGNIE Marie-Noélle
MUSSO-LASSALLE Sandra
NAIMI Mourad

PHILIP Patrick

POMARES Christelle
PULCINI Céline

ROUX Christian

TESTA Jean

TOULON Pierre

Meédecine Légale et Droit de la Santé (46.03)
Cytologie et Histologie (42.02)

Génétique (47.04)

Biophysique et Médecine Nucléaire (43.01)
Immunologie (47.03)

Anatomie et Cytologie pathologiques (42.03)
Gynécologie-Obstétrique (54.03)
Bactériologie-Virologie (45.01)

Biologie du Développement et de la Reproduction (54.05)
Bactériologie-Virologie-Hygiéne (45.01)
Biophysique et Médecine Nucléaire (43.01)
Pharmacologie Fondamentale (48.03)

Biochimie et biologie moléculaire (44.01)
Bactériologie—Virologie (45.01)

Hématologie et Transfusion (47.01)

Physiologie (44.02)

Anatomie et Cytologie pathologiques (42.03)
Biochimie et Biologie moléculaire (44.01)
Cytologie et Histologie (42.02)

Parasitologie et mycologie (45.02)

Maladies Infectieuses ; Maladies Tropicales (45.03)
Rhumatologie (50.01)

Epidémiologie Economie de la Santé et Prévention (46.01)
Hématologie et Transfusion (47.01)



1. PROFESSEURS ASSOCIES

M. DIOMANDE Mohenou Isidore Anatomie et Cytologie Pathologiques
M. HOFLIGER Philippe Médecine Générale
M. MAKRIS Démosthénes Pneumologie
M. PITTET Jean-Frangois Anesthésiologie et Réanimation Chirurgicale
Mme POURRAT Isabelle Médecine Générale

II1. MAITRES DE CONFERENCES ASSOCIES
Mme CHATTI Kaouthar Biophysique et Médecine Nucléaire
M. GARDON Gilles Médecine Générale
Mme MONNIER Brigitte Médecine Générale
M. PAPA Michel Médecine Générale

PROFESSEURS CONVENTIONNES DE L’UNIVERSITE

M. BERTRAND Frangois Médecine Interne
M. BROCKER Patrice Médecine Interne Option Gériatrie
M. CHEVALLIER Daniel Urologie
Mme FOURNIER-MEHOUAS Manuella Médecine Physique et Réadaptation
M. MAGNE Jacques Biophysique
M. QUARANTA Jean-Frangois Santé Publique



REMERCIEMENTS

Je remercie le Professeur Patrick Fénichel de me faire I’honneur de présider cette thése. Merci pour
votre soutien et pour la formation compléte que vous m’avez apportée pendant mes années
d’internat. Veuillez trouver ici I’expression de ma sincére gratitude. Je vous remercie d’avoir accepté
de participer a ce travail.

Je remercie le Professeur Pierre Bougneres de m’avoir confié ce projet et d’avoir accepté d’étre
mon directeur de these. Merci pour votre disponibilité et votre aide dans la réalisation de cette étude.
Je vous remercie pour la confiance que vous me témoignez. Soyez assuré de tout mon respect.

Je remercie le Docteur Lise Duranteau d’avoir accepté d’étre mon co-directeur de thése et de me
faire I’honneur de sa présence dans ce jury de thése. Merci pour ton soutien professionnel et
personnel. Travailler a tes cotés est un réel plaisir.

Je remercie le Professeur Jean Louis Sadoul d’avoir accepté d’étre membre du jury et de me faire
I’honneur de sa présence. Merci de m’avoir fait partager vos amples connaissances tout au long de
mon cursus.

Je remercie le Professeur Etienne Bérard d’avoir accepté d’étre membre du jury. Je vous remercie
pour votre disponibilité.

Je remercie le Docteur Kathy Wagner d’avoir accepté de faire partie de ce jury. Je vous remercie
pour votre présence. Soyer assurée de ma reconnaissance.

Je remercie le Professeur Canivet pour I’enseignement qu’il a pu m’apporter en diabétologie. C’est
avec plaisir que j’ai travaillé dans votre service.

Je remercie le Professeur Frédenrich pour son enseignement en lipidologie, travailler a vos cotés a
¢té une trés bonne expérience.

Je remercie le Docteur Sylvie Hieronimus. Merci pour la formation que tu m’as apporté pendant tout
mon internat. Ton excellent sens clinique est un exemple.

Je remercie le Docteur Francoise Brucker-Davis. Merci pour ton sens de la rigueur et ton
investissement auprés des malades.

Je remercie le Docteur Julien Algava, mon premier chef de clinique. Merci pour ta gentillesse, ta
patience et ton enseignement.

Je remercie le Docteur Olivier Gilly pour son soutien et sa bonne humeur quotidienne. Merci de
m’avoir accompagnée pendant ces années d’internat, d’abord en tant que co-interne puis chef de
clinique. Merci pour tous les bons moments passés en ta présence.



Je remercie le Docteur Nicolas Chevalier. Merci pour tes nombreux conseils. Ta motivation est un
exemple

Je remercie le Professeur Agnés Linglart, le Docteur Claire Bouvattier, le Docteur Anya
Rothenbulher, le Docteur Cécile Petit Bibal, le Docteur Gianpaolo De Filippo, le Docteur Cécile
Teinturier, le Docteur Dani¢le Rodrigue, le Docteur Ariane Cuny, médecins endocrinologues
pédiatres du Krémlin Bicétre. Merci pour votre aide, votre soutien et votre accueil chaleureux.

Je remercie toute 1’équipe du service d’Endocrinologie de 1’hopital I’ Archet pour sa sympathie.
Merci aux infirmiéres, aides soignantes, ASH, diététiciennes. Merci a Céline, Nathalie et Doriane,
c’est un plaisir de travailler a vos cotés.

Je remercie toute 1’équipe du service de diabétologie de 1’hopital Pasteur.

Je remercie toute 1’équipe du service d’endocrinologie pédiatrique du Krémlin Bicétre.

Je remercie toute 1’équipe de 1’Unité Inserm 986. Merci pour votre participation active a ce travail. Je
remercie particulierement Sophie Valtat pour son aide, sans laquelle ce questionnaire n’aurait vu le
jour. Sois assurée de ma sincere reconnaissance.

Je remercie tous mes co-internes d’endocrinologie. Leila, merci pour ta sagesse et ta bonne humeur.
Léonore, merci pour ton dynamisme et ta joie de vivre. Anne Gaélle, merci pour ton calme et ta
gentillesse.

A tous mes autres co-internes : merci @ Redouane et Christopher pour m’avoir coaché a mes débuts.
Merci a Marion, Iméne, Olivia et Marie.

Je remercie de tout mon cceur Fifi et Stéph. Merci d’étre a mes cotés et toujours a I’écoute. Vos
conseils me sont trés précieux.

Je remercie Amélie, que je n’ai pas quitté depuis la P1...Merci pour ton soutien, ton rire si contagieux
et ta bonté.

Je remercie Céline et Flo, quelle coloc... Merci pour ces trés bons moments passés ensemble.
Petite pensée pour Cédric et bo-cousin, merci pour vos conseils...

Je remercie Anne-Sophie que le destin a mis sur ma route. Merci d’étre la !
Je remercie Anna, mon italienne préférée. Merci pour ta gentillesse.

Je remercie toute ma famille, mamie Made, mes oncles, mes tantes et mes cousins pour leur
affection.

A mon frére, merci pour ta présence, ta grande sagesse et ton soutien. Merci a Marie-Aude, une belle
sceur en or. Et surtout merci pour ces petites nieces merveilleuses : a Chloé, a Lucie. Et bien sur au
petit ange. A mes petites sceurs, merci pour votre amour.

A mes parents Nicole et Yves, Bruno et Agnes sans qui je n’en serai pas 1a. Merci d’avoir toujours
été 1a pour moi. Merci de croire en moi.



TABLE DES MATIERES

REMERCIEMENTS ...ociiiisassassassssssssssssssssssssssnssnsssssssssassanssnssnssssssssssssassasssnssnssssssssnssessessssassnsss snsssssssssassassass 4
TABLE DES MATIERES ......ooiisseeessssssssssssssssesssssssssssssssssssssesssssssssssssssss s esssssssssss s ssssasssssssssssssssssssss 9
RESUME ...ooovttuuuuuuusreesseeessssssssssssssseseeessssssssssssss 44588 RSS2SR RSB RS 11
INTRODUCTION ..ouciciucsussussessesssssssssssssssssssssssssssssssssnssssssssssssssssssasssnsssssssssssssssssassassasssnssnssessssnssnssnssssssssssss 12
PREMIERE PARTIE ....coiiiisaistmstmsnsssssssssssssssssssnsssssssnssssssssssssssssssasssnssnsssssssssssssssassansanssnssnssnsnssnssnssnssnsssssnsns 13
I LT <3 = 1 L 13

0 R - 1 X o 3 - ) 14
0 U T8 =0 10D 00D U0 o 16
IV. L’'infertilité et 1a SEXUAlte......oniinniennsn s 18

V. Le maintien de la santé a 'age adulte. ... s ssssssssssssssses 20
DEUXIEME PARTIE : NOTRE ETUDE........ooioiiimsmnsenssssmssssssassesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnssssssnss 21
I.  MATERIELS ET METHODES : ...ttt sssssssssss s ssssssssssesssssssssssssssssssssasses 21

YAV O o] 1=Tox ¥ e (=30 <10 U U= PPN 21

2 J =13 o (=) (PPN 21

C QUESTIONNAITES : wueurirreesressasesresssesssess e s ssass bbb s e e et 24

D, ANAlYSES STAISTIQUES couitieeeerriretseeecssesse st es st ss s bbb bbb 26

II. DONNEES DE L’ETUDE :....ociiuitsinisssmsssssssssssssssssssssssssssssssssssessss s s s sssssssssssessssssss s s s sssssssssssssssssss 27

A.  Caractéristiques de 12 POPUIALION & ..t s s bbb sssssns s 27

TR €0 = b <3 c (T T 30

ORI D1 =Vl 01537 d 4 0] (o 4 Uo 1§ U= 00PN 32

D. Image corporelle et fFEMINITA. ... 34

B, SEXUANITE ..ot s s RRRRREERR RS R R 38



F.  Reproduction et Vie d€ COUPIE : ... sssss s ss st ssssssesssssss st sassssssasessnees 41

G.  Interactions MEAICALES ... s bR s 42

0 0 0 ) ] 0030 (0 ) [ 45

A. Les patientes et le regard porté sur elleS-MEMES : ... sssssssssssees 45

B. Les patientes et les interactions avec le monde autour d’elles : ... 49

C. LA VIE SEXUEILE ittt p SRR 51

D, LiMiIteS A€ ETUAE oottt s s s 52
CONCLUSTON ...utioiimsscsussnssassnsssssssssssssssassasssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssassssss st sssssssssasssasssssssssssssnssnssssssnsssss 53
BIBLIOGRAPHIE.......cioiiiiisarsmsmnsnsssssssssssssssssssasssssssss s s s s sssss s s ssssssss sasssssssassanssasssssssnssnssnssnsssnssssnsns 54

10



RESUME

Le syndrome de Turner caractéris¢ par I’absence de la totalit¢ ou d’une partie d’un chromosome X
chez une fille, est une affection rare dont la prévalence est estimée actuellement a 1/2500 naissances
féminines. Il associe une petite taille et une insuffisance ovarienne avec des anomalies du
développement pubertaire et une infertilit¢. De facon inconstante, 1’apparence physique peut
¢galement étre modifiée. Face a une condition médicale complexe telle que le syndrome de Turner,

notre objectif était d’évaluer le bien étre physique et psychique des patientes.

Ce travail est fondé sur un questionnaire anonyme et a inclus 61 patientes de 15 a 35 ans présentant
un syndrome de Turner suivies dans des services d’endocrinologie adulte et pédiatrique (Centres
Hospitalo-Universitaires de Nice, de Paris Sud et de Marseille). L’évaluation de la qualité de vie, de
I’état psychologique, de 1’image corporelle et de la sexualité des patientes a été comparée a celle de

33 témoins issues du méme environnement social.

L’image corporelle et la perception de leur féminité semblent altérées chez les patientes par rapport
aux témoins (p<0.01), ceci de facon corrélée avec la qualité de vie et 1’état anxio-dépressif. L’entrée
dans la vie sexuelle est plus tardive et la sexualité nettement inférieure chez les patientes (p<0.01).
Cependant, la qualit¢ de vie générale évaluée par le SF 36 est similaire entre les deux groupes
(p=0.5). L’intérét porté a la sexualité et la satisfaction qu’elle peut apporter paraissent identiques
chez les patientes et les témoins ayant une activité sexuelle (p=0.1 et p=0.8). Par ailleurs, 64 % des
patientes bénéficient d’un suivi gynécologique : 40 % déclarent avoir eu des informations sur la
sexualité et 80 % sur les possibilités de procréation médicale assistée. Néanmoins, d’apres ces
résultats, une meilleure prise en charge par I’information et I’accompagnement des patientes semble
nécessaire, afin d’améliorer leur relation avec elles-mémes, leurs interactions avec autrui et leurs

attentes en tant que jeunes femmes.
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INTRODUCTION

Le syndrome de Turner, constitue une condition médicale complexe pour la plupart des patientes,
pouvant avoir des implications psychologiques ou sociales. Une approche attentive multidisciplinaire
pendant I’enfance, 1’adolescence et la vie adulte est donc nécessaire afin d’optimiser 1’état de santé

des patientes.

Plusieurs études se sont intéressées a la qualité de vie de ces patientes a travers des dimensions
physiques, psychologiques, ou relationnelles, mais trés peu ont cherché a évaluer des aspects
spécifiques comme la sexualité ou 1’image de soi. Pourtant la présence de traits physiques marqués
chez ces patientes : petite taille, pterygium colli, insuffisance de développement mammaire par
exemple, et d’une insuffisance ovarienne plus ou moins bien compensée peuvent laisser penser que

I’image corporelle, la féminité et la vie sexuelle de ces femmes pourraient étre altérées.

Les approches thérapeutiques actuelles, médicales ou chirurgicales ont probablement bien améliorées
la vie de certaines patientes. Mais 1’évaluation du bien-étre physique et psychique est complexe.
L’objectif de ce travail est d’étudier I’impact de 1’image corporelle dans la relation des patientes avec
elles-mémes et avec le monde environnant, notamment avec le sexe opposé et d’aborder les
fondements de leur vie sexuelle. L.’évaluation a été fondée sur un questionnaire anonyme envoy¢ par

courrier postal aux patientes.
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PREMIERE PARTIE

V. Generalites

Le syndrome de Turner est une affection cytogénétique rare, sporadique, caractérisée par 1’absence
de la totalit¢ ou d’une partie d’un chromosome X chez une fille. Sa prévalence est estimée

actuellement a 1/2500 naissances féminines (1-3).

La premiére description clinique du syndrome de Turner remonte aux années 30, lorsque Henry
Hubert Turner rapporte sept cas de femmes de petite taille associés a un pterygium colli, un cubitus
valgus, et un impubérisme (4). Au fil des années, les descriptions cliniques se sont complétées, avec
des tableaux assez hétérogenes. En effet, si le retard statural et 1’insuffisance ovarienne sont quasi
constants, 1’aspect physique des patientes est variable, allant d’une dysmorphie marquée a un
morphotype normal. De méme, des cardiopathies, des malformations rénales, des anomalies de
I’oreille avec surdité, des atteintes hépatiques ou endocriniennes sont présentes mais de fagon
inconstante. Certaines facultés cognitives peuvent également étre altérées, notamment dans les

domaines de I’arithmétique, de la mémoire, de 1’attention, ou de 1’organisation visio-spatiale (5,6).

La prise en charge du syndrome de Turner comprend quatre enjeux majeurs. En effet, I’infertilité, la
petite taille, les anomalies du développement sexuel et les problémes de santé associés au syndrome,
sont rapportés par les patientes comme des causes majeures d’anxiété, quel que soit leur age (7).
L’utilisation par les pédiatres de I’hormone de croissance et des traitements d’induction pubertaire a
amélioré le développement physique de ces filles. La chirurgie cardiaque, la chirurgie esthétique

(notamment pour le ptérygium colli ou la chirurgie mammaire) et le don d’ovocytes ont amélioré la
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santé, la présentation physique et la possibilité¢ de procréer de certaines filles et femmes qui ont pu y

avoir acces.

V.  La petite taille

La petite taille est quasi constante dans le syndrome de Turner (95 %) et la taille adulte est diminuée
en moyenne de 20 cm par rapport a celle des femmes d’une méme population. En France, la taille
historique spontanée des patientes était estimée a 142,5 = 5 cm en 1996 avec des extrémes allant de
126,5 a 171 cm (8). Cette petite taille représente un des principaux motifs de géne physique exprimé
par les patientes, de I’enfance a 1’age adulte, plus par la crainte per¢ue d’une stigmatisation sociale,
qu’en tant que limitation des capacités physiques. Elle constitue, d’apres les patientes, un facteur

important de dépendance envers 1’environnement familial (7).

Le traitement par hormone de croissance (GH) utilis¢ pour la premicre fois en 1971 chez 6 patientes
(9), et ayant depuis 1996 ’AMM dans cette indication, a permis une amélioration de la vitesse de
croissance et de la taille adulte de ces femmes. La taille finale sous traitement est évaluée autour de
150 cm aux USA en 2002 et au Canada en 2005, soit un gain statural moyen d’une déviation
standard (DS) (10). Son efficacité dépend de plusieurs facteurs, dont la précocité de son instauration,

la durée du traitement et la dose de GH (11-13).

Plusieurs études ont tenté d’évaluer I’impact de la petite taille ainsi que le bénéfice du traitement par
GH sur la qualité de vie, I’estime de soi et le développement psychosocial des patientes, avec des
résultats pouvant étre contradictoires (14). De facon générale, la qualit¢ de vie ne semble pas
corrélée a la taille des individus (15,16) cependant, pendant 1’adolescence, I’estime de soi et le

développement psychosocial paraissent améliorés par le traitement. En pratique, les injections de GH
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semblent plutdt bien acceptées par les patientes, mais ces dernieres espérant un bénéfice plus
significatif du traitement sont probablement décues (17). Ainsi, il a été observé que les patientes
ayant une grande attente du traitement ont une qualité de vie moins bonne (15). Le traitement par GH
chez ces patientes est soumis a quelques controverses et le bien fondé de ce traitement a été
questionné vis-a-vis de la balance bénéfice-risque. Cependant, une seule étude contrdlée a été
conduite jusqu’a la taille finale et a comparé a un age moyen de 20 ans la qualité¢ de vie de femmes
ayant un syndrome de Turner non traitées par GH (taille : 143,7 £ 6,1 cm, n=12) et traitées (148,9
+5,7 cm, n=21). Les scores de qualité¢ de vie dans les deux groupes étaient en effet similaires mais

sur de petits échantillons (10).
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VI. La féminisation :

L’adolescence représente la période ou I’individu devient particulierement préoccupé par le regard
des autres, et s’interroge sur son interaction avec les personnes du sexe opposé. Quelques études
suggerent que les adolescentes ayant un syndrome de Turner sont plus sujettes a 1’anxiété et a la
dépression que des filles de la population générale (18,19) : scores d’anxiété (State trait Anxiety
Inventory for children : STAIC) a 31 pour les patientes versus 28 dans un groupe d’individus suivis
pour petite taille familiale, et 25 dans une population féminine du méme age. Ces résultats pouvant
aussi étre liés aux conditions médicales chroniques des patientes et aux anomalies physiques qu’elles

peuvent présenter.

Le développement sexuel est un enjeu majeur dans cette période de transition vers 1’age adulte. La
féminisation de la silhouette, par le développement des seins essentiellement, ainsi que la ménarche
constituent chez la jeune fille des étapes clef de la maturation sexuelle. Ses caractéres étant altérés
dans le syndrome de Turner, il n’est pas surprenant d’observer que les patientes se sentent moins
féminines, manquent d’assurance et d’estime d’elles mémes (7,17,20). L’age tardif de diagnostic du
syndrome et d’induction pubertaire sont des facteurs qui affectent négativement le bien-étre
psychologique des patientes (21). En 2006, Lagrou et al, n’ont pas mis en évidence de différence
significative entre les scores d’image corporelle obtenus par questionnaires, d’une cohorte de 30
patientes de 22 ans traitées par estrogénes depuis 1’age de 13 ans en moyenne, et une population de

44 étudiantes du méme age (22).

Si I’on considere particulierement le développement mammaire, le sein étant un caractére sexuel
secondaire trés important et visible, on observe chez les patientes non traitées, un développement
spontané minimal ou absent. Sous oestroprogestatifs, ces patientes ont un développement mammaire

qui reste trés variable allant du stade 2 au stade 5 de Marshall et Tanner (23). La grande majorité est
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décrite par les médecins comme un stade 3 : « saillie du sein et de 1’aréole, mais surfaces non
séparées ». Dans une étude de 49 patientes Turnériennes traitées par oestroprogestatif 38 % n’étaient
pas satisfaites de leur poitrine et 29 % trouvaient leurs seins trop petits (24). Une inégalité¢ de
développement mammaire était observée dans 18 % des cas. Dans une série francaise de 21 cas,
ayant bénéfici¢é d’un examen clinique et de mensurations thoraciques, la morphologie mammaire
s’est révélée proche de celle de la population générale avec cependant des thorax moyens de
diamétre antéropostérieur augmenté et des volumes mammaires moyens légérement plus petits (d’un
bonnet) par rapport a la population générale (25). Aucune anomalie particuliere du développement
mammaire parmi les patientes traitées par oestroprogestatifs n’était observée. Cela dit, dans la méme
¢tude, I’analyse médicale différait de I’avis des patientes puisque l’indice d’autosatisfaction sur
I’aspect global des seins était bas, les patientes se plaignant en majorit¢ d’un volume mammaire
insuffisant. Selon Bannink et al (24), les patientes satisfaites de leur poitrine auraient de meilleurs
scores concernant leur qualité de vie générale, ce qui soulignerait bien 1’importance du

développement mammaire dans 1’image sexuelle féminine.

En 2008, ’'HAS a évoqué, dans le Protocole national de diagnostic et de soins, le role de la chirurgie
plastique pour la correction entre autres, du « pterygium colli » et de I’hypoplasie mammaire mais la
place de la chirurgie mammaire chez ces patientes reste a définir, I’expérience des chirurgiens

plasticiens n’étant pas répertorié¢e dans ce contexte.
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VII. L’infertilité et la sexualité

L’infertilité constitue la principale cause d’anxiété et de dépression chez les patientes, et cela durant
toutes les étapes de leur vie, I’enfance étant également une période ou I’annonce de I’infertilité
semble profondément les affecter. Certaines patientes déclarent que I’infertilit¢é a un impact
important sur leurs interactions avec les hommes, notamment dans leur relation de couple et leur vie
sexuelle, avec la crainte du rejet par leur partenaire. De plus, les patientes qui considerent la
reproduction comme une finalité a I’activité sexuelle, peuvent vivre leurs rapports sexuels comme un

¥

moment moralement douloureux, avec un rappel a 'infertilité: ““. . . he doesn’t understand where I

come from as far as, you know, why I don’t think sex is important to me, or I don’t put that priority on my list,
saying that I have to do it all the time. To me, it’s not a sign of love. That’s because—well, maybe if [ was able
to have children, 1'd probably feel totally different, because there’d be a reason for having it, because I love

that man and I want his children.”’ (7).

A T’heure actuelle, il est rapporté moins de 4 % de grossesses spontanées (26) et 87,7 % sur une
population de 276 patientes américaines n’ont pas d’enfants (27). Le recours a la procréation
médicale assistée par don d’ovocytes a donc transformé le pronostic en terme de grossesse, mais
celui-ci reste limité compte tenu du nombre limité d’ovocytes en France et du trés haut risque de
complications vasculaires pendant la grossesse. L’étude rétrospective frangaise sur le suivi des
grossesses obtenues par don d’ovocytes rapporte 82 grossesses chez 93 patientes, avec 60 % de
complications materno-feetales (38 % d’hypertension artérielle, 2 décés par dissection aortique, 38 %
de prématurité, 27 % de retard de croissance intra-utérin) (28). Seulement 40 % des patientes avaient
bénéficié d’une évaluation cardiovasculaire (par échographie cardiaque transthoracique ou IRM
cardiaque), avec dans 6 % des cas seulement une mesure du diametre aortique. Des anomalies

cardiovasculaires préexistaient a la grossesse dans 12 % des cas avec une HTA chez 11 patientes,
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une bicuspidie aortique chez 5 patientes, une dilatation aortique dans 1 cas et un antécédent de

coarctation aortique.

Le recours a une éventuelle cryoconservation de tissu ovarien, a un age plus précoce, avant
I’insuffisance ovarienne, pourrait étre un enjeu majeur en terme de fertilité (29). Des cas de
cryoconservation d’ovocytes apres stimulation par gonadotrophines sont rapportés dans la littérature
chez des adolescentes post-puberes ou jeunes femmes, mais a ce jour aucune grossesse n’a été

obtenue (30,31).

On ne sait que trés peu de choses sur la vie sexuelle des jeunes filles et femmes porteuses d’un
syndrome de Turner et celle —ci n’est, en effet, comme chez beaucoup de femmes, pas facile a
évaluer. Plusieurs études ont montré que I’identification au sexe féminin apparait intacte chez les
patientes, mais ces dernicres ont tendance a se déclarer physiquement peu féminines, avec un faible
intérét pour la sexualité. Leurs relations sexuelles semblent en proportion réduites par rapport a la
population générale, et plus tardives (32,33). L’age moyen rapporté au premier rapport sexuel est de
17,3 ans dans la population générale versus 21,2 ans dans le syndrome de Turner. Par ailleurs, 30 %
des patientes déclarent avoir eu entre 2 et 5 partenaires sexuels, contre 40 % chez les femmes non
atteintes du méme age (5 % des patientes en ont eu plus de 6 versus 30 % dans la population

générale) dans 1’é¢tude de Naess et al en 2010 (33).

La satisfaction sexuelle était corrélée avec 1’état de santé des patientes dans 1’étude d’Hettmer en
1995 (34), et I’activité sexuelle a la taille dans I’étude de Sheaffer en 2008 (35). Cependant, Ros et
al, n’ont pas retrouver en 2013, de lien entre la qualité de vie et la présence ou non d’une activité
sexuelle (36) chez ces patientes. Cela dit, tous les auteurs s’accordent a dire que le retard dans

I’induction pubertaire est responsable d’une altération du comportement sexuel (33). Un traitement
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substitutif en androgenes, en association avec les estrogenes, permettrait d’augmenter le désir sexuel

des patientes selon une évaluation par questionnaire (37).

VIII. Le maintien de la santé a I’dge adulte

““We’re the only female population that, for a long time, it was recommended that you start [estrogen
replacement therapy] at 12 and end it at, gee, gal, we don’t know, you can do it until you go six feet
under if you want.”” (7) : Cette citation d’une patiente de 48 ans, montre bien I’impact du syndrome
de Turner tout au long de la vie, avec le poids d’une sur-médicalisation de I’enfance a un age adulte
avancé. Gravholt et al en 2010 (33), ont ainsi retrouvé chez des patientes ayant en moyenne 34 ans,
des scores de qualité de vie, concernant les dimensions physiques et de santé générale, inférieurs a
ceux de la population générale. L’existence d’une hypoacousie (26 % des cas) ou d’une anomalie
cardiaque (12 % des cas) a notamment été identifiée comme un facteur diminuant la qualité de vie et

I’estime de soi dans 1’étude frangaise StaTur (38).

Les objectifs de la prise en charge a 1’age adulte sont de limiter les comorbidités associées au
syndrome de Turner afin d’éviter les complications cardiovasculaires, métaboliques, hépatiques ou
digestives (3,39,40). La mortalité toutes causes confondues dans le syndrome de Turner est a ce jour
trois fois plus élevée que dans la population générale avec une diminution de I’espérance de vie
d’une dizaine d’années (41,42). Une des difficultés majeures est d’arriver a organiser la transition
des services de pédiatrie vers les services adultes avec des praticiens spécialisés, afin que les
patientes ne soient pas perdues de vue et puissent bénéficier d’une prise en charge optimale a 1’age

adulte.
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DEUXIEME PARTIE : NOTRE ETUDE

1. MATERIELS ET METHODES :

A. Objectif de I’étude :

L’objectif principal de notre étude est d’explorer la qualité de vie, 1’état psychologique, 1’image
corporelle, le sentiment de féminité et la sexualité de patientes suivies pour un syndrome de Turner,
ayant entre 15 et 35 ans et de comparer ces différents parameétres avec ceux d’une population de

jeunes femmes du méme age.

L’objectif secondaire est de préparer des outils d’analyse du vécu adulte des patientes afin de guider

la prise en charge pédiatrique jusqu’a 1’adolescence.

B. Matériel :

Il s’agit d’une enquéte, réalisée par questionnaire adressé a des patientes ayant entre 15 et 35 ans et
suivies pour un syndrome de Turner. Le recrutement des patientes a ét¢ multicentrique, a la fois dans
des services d’Endocrinologie pédiatrique et des services d’Endocrinologie adulte. Parmi les services

hospitaliers sollicités, 4 ont fourni les coordonnées de patientes nécessaires a ce travail :

-le service d’Endocrinologie pédiatrique de I’hdpital de Bicétre (Pr Bougneres)
-le service d’Endocrinologie et de Médecine de la Reproduction du CHU de Nice (Pr Fénichel)
-le service d’Endocrinologie et de Médecine de la reproduction de 1’hopital de Bicétre (Pr Chanson)

-le service d’Endocrinologie du CHU de Marseille (Pr Brue)

Nous avons ainsi pu obtenir les coordonnées postales de 177 patientes suivies en milieu hospitalier

mais 24 étaient erronées. 153 patientes ont donc recu nos questionnaires et 61 ont été retournés, soit
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un pourcentage de participation de 40 % (Figure 2). Les patientes pour lesquelles nous avions les
coordonnées téléphoniques ont été sollicitées a plusieurs reprises. L histoire médicale détaillée des

patientes nous est inconnue.

Pour chaque patiente deux questionnaires identiques ont été envoyés entre mars et juillet 2013, un
exemplaire leur étant destiné et un deuxiéme étant adressé a un éventuel témoin: selon les
possibilités des patientes, une sceur ou une amie proche ayant entre 15 et 35 ans, constituait le
témoin. Ainsi pour 61 réponses nous avons obtenu 33 témoins remplis par des témoins. Ce choix qui
nous a permis d’obtenir des patientes et témoins issus du méme environnement géographique et
social implique des biais : d’une part la patiente et son témoin sont liées, pouvant avoir un vécu
commun de la maladie ; d’autre part, nous ne pouvons pas maitriser le choix par la patiente du

témoin (choix selon des caractéristiques physiques ou psychosociales communes par exemple).

Un questionnaire complémentaire d’une page réservé aux patientes a également été réalisé, requérant

des informations spécifiques au syndrome de Turner. Pour chaque patiente, étaient donc envoyés :

-une lettre d’information sur 1’objectif du travail et son déroulement

-deux exemplaires du Questionnaire «Qualité de vie, Sentiment de féminité et sexualité »
-un exemplaire du Questionnaire Complémentaire Patiente

-un formulaire de consentement a nous retourner avec les questionnaires

-deux enveloppes préaffranchies pour un retour facilité

En parallele, un groupe de 33 témoins indépendants des patientes a été réalis€, constitu¢ également
de femmes ayant entre 15 et 35 ans. Ceci nous permettant d’évaluer le biais de sélection existant
dans le groupe de témoins choisi par les patientes. Ce groupe ne rentre pas dans les analyses

statistiques mais nous permet de discuter certains résultats.
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Coordonnées de
Patientes

n=177

Coordonnées erronées
n =24

QUESTIONNAIRES ENVOYES ET RECUS
n=153

REPONSES PATIENTES Non Participants
n=61 n=92

REPONSES TEMOINS
n=33

Figure 1: Organigramme de participation a l'étude
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C. Questionnaires :

Le Questionnaire «Qualité de vie, Sentiment de féminité et sexualité » a été réalis€é en 6 parties
distinctes, dont certaines sont basées sur des questionnaires validés. Le choix de ces questionnaires a
été fait apres des recherches sur Pubmed, suivant la fréquence de leur utilisation et leur pertinence

dans notre population de patientes.

a. Situations sociales et professionnelles

La premiére partiec du questionnaire comprend les caractéristiques socio-professionnelles des
patientes, établies selon les nomenclatures de 'INSEE : profession, statut salarial, diplome, ainsi que

le statut marital.

b. Qualité de vie

La deuxiéme partie concernant la Qualit¢ de Vie Générale des patientes est basée sur le SF-36,
¢chelle d’auto-évaluation issue de la Medical Outcome Study (Ware and Sherborne 1992), dans sa
version courte en 36 items (Short Form 36). Il s’agit d’'une échelle de qualité de vie générique,
applicable aux personnes de plus de 14 ans, qui explore la santé physique, émotionnelle et sociale.
Le SF-36 évalue 8 dimensions de la santé : fonctionnement physique, limitation physique, douleur
physique, santé générale, vitalité, fonctionnement social, limitation émotionnelle et sant¢ mentale.
Pour chacune des dimensions, on obtient un score variant de 0 a 100, les scores tendant vers 100
indiquant une meilleure qualité de vie. A partir de ces huit échelles, il est possible de calculer deux
scores synthétiques évalués par analyse factorielle : un score agrégé de santé physique et un score
agrégé de santé émotionnelle (43,44). Le SF-36 a été utilis¢ dans de nombreuses études évaluant la

qualité de vie dans le syndrome de Turner et existe sous une version francaise validée.
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Une échelle visuelle analogique allant de 1 a 10, a également été utilisée afin que les patientes et les
témoins puissent chiffrer leur qualité de vie actuelle (10 étant la meilleure qualité de vie possible). I1
leur a été demandé grace a la méme échelle, d’évaluer le niveau de leur qualité de vie percu 5 ans
auparavant, ainsi que le niveau de qualit¢ de vie qu’elles imagineraient avoir dans 5 ans. Ceci

permettant d’ajouter une valeur temporelle a notre évaluation de la qualité de vie.

c. Etat psychologique

La troisiéme partie représente 1’état psychologique des patientes, évalué par des scores d’anxiété et
de dépression (Anxiety and depression scale, Sigmond 1986 (45)). Les réponses étant pondérées sur
100, un score entre 38 et 48 représente un état anxieux ou dépressif douteux, et un score au-dela de

48, un état anxieux ou dépressif certain.

d. Image corporelle et féminité

Nous nous sommes inspirés afin d’élaborer cette quatriéme partie, des questionnaires d’image
corporelle validés, comme le BIS (Body Image Scale) évaluant la perception de I’image du corps,
notamment chez des femmes atteintes d’un cancer du sein et le BIQ (Body Image Questionnaire) qui
permet de décrire précisément les parties du corps responsables d’une insatisfaction physique

(46,47). D’autres questions concernent le comportement et les relations sociales dans cette partie.

e. Vie sexuelle

Cette cinquieme partie concerne la vie sexuelle et nous avons choisi de I’analyser a travers deux

parametres : I’intérét porté a la sexualité et la satisfaction apportée par la sexualité.
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f. Vie du couple et reproduction

La vie de couple, a travers la sexualité et le poids de I’infertilité sont abordés dans la derniére partie
du questionnaire commun aux patientes et aux témoins, ainsi que dans le questionnaire

complémentaire destiné aux patientes seulement.

Nous avons de surcroit évalué, au sein de chaque thématique, les interactions médicales dont ont pu

bénéficier ces femmes, ainsi que les informations apportées par les différents acteurs de santé.

D. Analyses statistiques

Les données quantitatives ont été présentées sous forme d'histogramme, moyenne, médiane, extréme,

et écart type et ont été comparées a l'aide de test T de Student.

Les données qualitatives ont été regroupées par thématique, et pondérées sur 100, les scores tendant
vers 100 étant les plus négatifs ou pathologiques. Les données qualitatives ont été analysées a I’aide
d’un test de Mann-Withney et comparées a I’aide du test du Chi2, avec un seuil de significativité (p)

de 0,05.

L’ensemble des statistiques descriptives et analytiques a été réalis¢ a I’aide du logiciel statistique R.
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1. DONNEES DE L’ETUDE :

A. Caractéristiques de la population :

Soixante et une patientes ont répondu aux questionnaires envoy¢€s par la poste (taux de réponse de 40

%). Deux étaient dans I’incapacité de nous répondre dans un contexte de troubles neurocognitifs

séveres. Quelques non répondeuses jointes par téléphone ont refusé de participer a 1’étude (« Je vais

bien, ce questionnaire ne me correspond pas ») d’autres ont jugé les questions trop personnelles et

intimes. Trente trois patientes ont accepté de faire remplir un questionnaire t€émoin a une sceur ou une

amie proche.

Les caractéristiques des deux groupes sont présentées dans le Tableau 1. Les deux échantillons se

sont révelés comparables au niveau de I’age, et évidemment trés différent au niveau de la taille et

dans une moindre mesure au niveau de la corpulence évaluée par I’indice de masse corporelle (IMC).

Syndrome de Turner (n=61)

Moyenne (intervalle)

Age (ans) 23,8 (15-35)
Poids (kgs) 55,7 (40-83)
Taille(cm) 153,4 (140-176)
IMC (kg/m? 23,6 (18-35,7)

Témoins (n=33)

Moyenne (intervalle)

23,6 (15-35)

57,7 (47-79)

164 (150-180)

21,5 (15,4-27,6)

P-value

0,82

0,24

<0,001

0,01

Tableau 1: Caractéristiques de la population, le poids (kgs) et la taille (cm) étant déclaratifs.
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La répartition des ages a I’intérieur des deux populations n’est pas Gaussienne, avec une plus grande
fréquence de patientes et de témoins ayant 15 et 25 ans. Cette répartition privilégiant les femmes plus

jeunes se retrouvait dans les deux échantillons (Figure 2).
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Figure 2: Répartition des dges dans la population des patientes et des témoins

La répartition de la taille chez les patientes est représentée sur la Figure 3.
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Figure 3: Répartition de la taille chez les patientes.



Concernant le statut socioprofessionnel, parmi les patientes de plus de 25 ans : 21 ont un emploi et
sont salariées (84 %) 20 d’entre elles (80 %) ont des diplomes de 1’enseignement supérieur. Les
femmes non Turnériennes étaient salariées dans 85 % des cas, avec dans 85 % de diplomes de
I’enseignement supérieur. Les petits échantillons doivent rendre 1’analyse des comparaisons trés
prudente, seul un effectif de centaines de patientes et témoins permettrait une analyse pertinente de la

question.

Concernant la population de témoins indépendante des patientes, la moyenne d’age est de 26 ans (17-
35) avec une distribution différente des deux autres groupes. La médiane est a 26 ans versus 22 ans
pour les témoins choisis par les patientes (p= 0,04), et 24 ans pour les patientes (p = 0,05). De ce fait,
nous avons préféré ne pas regrouper les deux populations témoins afin de ne pas fausser les résultats.
Cependant, il sera discuté par la suite de certaines différences ou similitudes entre les trois groupes

de populations.
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B. Qualité de vie :

Aucune différence significative n’est observée concernant les scores des huit dimensions de qualité
de vie du SF-36 dans nos deux échantillons. Ceci peut provenir de la petite taille des effectifs, de bais
de sélection des témoins ou de I’absence d’une réelle différence. Le regroupement des scores en deux
dimensions (santé physique et émotionnelle) donne des résultats similaires entre les patientes et les
témoins (Tableau 2). Par ailleurs, aucune corrélation entre 1’age des patientes et les scores de qualité
de vie n’a pu étre mise en évidence. De méme, la taille ne semble pas influencer la qualité de vie

dans nos résultats.

Syndrome de Turner (n=61) Témoins (n=33)
Meédiane (intervalle) Meédiane (intervalle) P
Score de santé physique: 87,5 (29-99) 84 (44-96) 0,4
Fonctionnement physique 95 (20-100) 100 (10-100) 0,1
Limitation physique 100 (0-100) 75 (0-100) 0,3
Douleur physique 100 (22-100) 90 (45-100) 0,2
Santé générale 67 (8-96) 75 (46-96) 0,3
Score de santé émotionnelle: 63,5 (11-97) 72 (30-100) 0,6
Vitalité 56 (6-87) 62 (31-100) 0,6
Fonctionnement social 75 (0-100) 87 (37-100) 0,4
Limitation émotionnelle 67 (0-100) 33 (0-100) 0,9
Santé mentale 70 (5-100) 75 (35-100) 0,09

Tableau 2: Résultats du questionnaire SF-36 (Short Form 36). Résultats présentés sous forme de médiane et d’intervalle pour les
deux groupes. Le meilleur état de santé ayant un score de 100.

L’¢échelle numérique utilisée pour évaluer le niveau de qualité de vie des patientes nous a permis

d’obtenir trois résultats :

-Le niveau de qualité de vie pergu cinq ans auparavant
-Le niveau de qualité de vie pergu actuellement
-Le niveau de qualité de vie estimé dans cinq ans
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L’analyse des réponses a mis en évidence des scores identiques entre les patientes et les témoins
(Tableau 3). La plupart des patientes donnent un score de qualité de vie estimée dans 5 ans supérieur
a celui de leur qualité de vie actuelle, lui-méme étant supérieur au score donné pour leur niveau de
qualité de vie 5 ans auparavant. Cela dit, quelques patientes donnent le méme score, et trois pensent

que leur qualité de vie dans cinq ans sera moins bonne que celle actuelle (Figure 4).

Syndrome de Turner (n=61) Témoins (n=33)

Moyenne (intervalle) Moyenne (intervalle) P
Echelle de QV de 0 a 10:
« Comment situiez-vous votre QV Il y a 5 ans » 6,6 (1-10) 7,3 (1-10) 0,09
« Comment situez-vous votre QV en ce moment » 7,1(1-10) 7,7 (4-10) 0,1
« Comment pensez-vous situer votre QV dans5ans» 7,7 (1-10) 8,4 (2-10) 0,1

Tableau 3: Echelle de Qualité de vie (QV) de 0 a 10. Le score de 10 représentant la meilleure QV.
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C. Etat psychologique

Parmi 59 patientes, 32 ont déja consulté un psychiatre, soit 54 %, et dans 22 % des cas le motif de
consultation était un état dépressif. De fagon surprenante, 31 % des patientes consultant pour état
dépressif avaient moins de 18 ans. 46 % ont suivi un traitement antidépresseur. Dans la population
témoin, 13 personnes ont consulté un psychiatre (30 %) dont dans 21 % des cas pour état dépressif.
Seule une patiente a consulté pour état dépressif avant 18 ans (14 %). 43 % des personnes suivies

pour un syndrome dépressif ont eu un traitement antidépresseur.

Si I’on compare les scores d’anxiété dans nos deux populations (Figure 5 et Tableau 4), on observe
que 15 patientes (25 %) ont un score d’anxiété pathologique (supérieur a 48), versus 7 chez les

témoins (21 %). Deux patientes ont un score de dépression pathologique (3 %).
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Figure 5: Répartition des scores d'anxiété et de dépression dans les deux populations. Scores allant de 0 a 100. Un score supérieur
a 48 étant considéré comme pathologique.
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Syndrome de Turner (n=61) Témoins (n=33)

n (%) n (%) P
Score d’anxiété 15 (25 %) 7 (21 %) NS
pathologique

Score de dépression 2(3%) 0 NS

pathologique

Tableau 4: Scores d'anxiété et de dépression pathologiques chez les patientes et les témoins. Résultats en
effectifs et pourcentages. NS= non significatif.

Les scores d’anxiété et de dépression sont trés corrélés entre eux (r = 0,47, p < 0,001) et sont
¢galement corrélés avec les scores de qualit¢é de vie dans les deux dimensions (physique et
émotionnelle). Ainsi le score d’anxiété est corrélé avec la dimension physique du score de qualité de
vie (r = 0,59, p <0,001), et avec la dimension émotionnelle (r = 0,59, p < 0,001). Il en est de méme

pour le score de dépression (r = 0,58, p < 0,001 etr = 0,67, p <0,001).

La taille n’est pas corrélée avec les scores d’anxiété et de dépression dans nos deux populations.

Les résultats du groupe de témoins indépendants des patientes sont similaires avec le groupe de
témoins choisis par les patientes, seul le score d’anxiété semble différent. Les témoins choisis par les

patientes ayant un taux d’anxiété supérieur.
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D. Image corporelle et féminité

Comme on pouvait si attendre, une différence significative est observée entre les scores d’image
corporelle globale des patientes et des témoins, les témoins ayant une meilleure image corporelle que
les patientes. Il en est de méme pour le score de féminité, qui met en évidence que les patientes se
sentent moins féminines que leurs témoins. Les résultats sont en revanche identiques concernant le
score d’interactions sociales (Tableau 4). La distribution des scores d’image corporelle et de féminité

entre les deux populations est représentée sur la Figure 6.

Le score d’image corporelle est corrélé avec celui de féminité (r = 0,67, p < 0,001) et celui des
interactions sociales (r = 0,45, p < 0,001). L’image corporelle est assez nettement associée au score
de qualit¢ de vie émotionnelle (r = 0,37, p = 0,002), ainsi qu’avec les scores d’anxiété¢ et de

dépression (r = 0,26, p=10,03 ; et r = 0,3, p = 0,02 respectivement).

Aucune corrélation n’est observée entre la taille et I’image corporelle.

L’image corporelle ne varie pas en fonction de 1’age dans notre étude.

Syndrome de Turner (n=61) Témoins (n=33)

Médiane Meédiane P
Image Corporelle 22,8 (3-50) 19 (2-47) 0,009
Féminité 50 (0-100) 0 (0-100) 0,004
Interactions sociales 38 (14-71) 39 (14-70) 0,4

Tableau 5: Comparaison des scores d'image corporelle, de féeminité et d'interactions sociales dans les deux populations. Scores
allant de 0 a 100, ou 100 est le plus négatif.
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Figure 6: Distribution des scores d'image corporelle entre les deux populations. Scores de 0 a 100 ou 100 est le plus
négatif.

Patientes Témoins

Figure 7: Distribution des scores de féminité entre les deux populations. Scores de 0 a 100 ou 100 est le plus négatif.

Aucune différence significative n’était observée entre le groupe de témoins choisis par les patientes
et celui indépendant des patientes concernant les scores d’image corporelle et de féminité.

Le développement de la poitrine représentant un facteur majeur de féminité, nous avons cherché a
¢tudier la perception et le ressenti des patientes vis-a-vis de leurs seins. La taille de poitrine ne

différaient pas entre les patientes et les témoins (p = 0,21) (Figure 8).
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Figure 8: Taille de bonnets chez les patientes et les témoins.

Cependant, seulement 28 patientes (46 %) paraissent satisfaites de leurs seins, et parmi celles qui
préféreraient qu’ils soient différents, 18 % désirent une chirurgie mammaire. Dans la population
témoin, 60 % sont satisfaites de leur poitrine, et 0,1 % aimeraient une chirurgie plastique. La figure 9
représente la perception visuelle de leurs seins par les patientes et les témoins : 5 patientes donnent
un score trés péjoratif. Ce critére de perception des seins est corrélé avec le score de féminité des

patientes (r = 0,4, p = 0,02).
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Parmi les 61 patientes, 39 (64 %) ont bénéfici¢ d’un traitement féminisant. Pour 28 d’entre elles (72

%), ce traitement a débuté entre 13 et 17 ans ; 5 seulement ont été traité avant 13 ans et 6 d’entre

apres 18 ans. Le traitement exact des patientes en particulier les doses d’oestroprogestatifs nous est

inconnu. Aucune corrélation n’a pu étre réalisée entre 1’age d’introduction du traitement et la taille

de la poitrine.

Concernant certaines autres parties du corps, on observe une différence de satisfaction corporelle

entre les patientes et les témoins (Figurel0). Par exemple, 9 patientes « préféreraient » que leur cou

soit différent, versus une seule femme du groupe témoin. L’image négative que peuvent avoir les

patientes de certaines parties de leur corps (forme du visage, seins, hanches, fesses, cheveux) semble

associée a une diminution de leur sentiment de féminité (p <0,001-0,02 et r >0,37). Ceci n’est pas le

cas pour d’autres zones du corps comme le nez, les oreilles, le cou, la bouche, le thorax.
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Figure 10: Insatisfaction concernant certaines parties de leur corps chez les patientes et les témoins. Scores exprimés en

pourcentage.
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E. Sexualité

L’analyse de la sexualité a été réalisée par I’intermédiaire de deux dimensions que sont 1’intérét pour
la vie sexuelle, regroupant I’attirance et le désir sexuel, et la satisfaction sexuelle. Ces deux scores
étant assez fortement corrélés entre eux d’apres nos résultats (r = 0,57, p = 0,001). Seules les
patientes ou les témoins ayant déja eu une activité sexuelle étaient concernés par ces questions : 27
patientes (44 %) et 24 témoins (73 %) ont rapporté une activité sexuelle (p < 0,01). La répartition de
I’dge au premier rapport est représentée dans la Figure 11. Il n’a pas été mis en évidence
d’association entre le score d’image corporelle et la présence ou non d’une activité sexuelle chez les

patientes.

Aucune différence significative n’est observée entre les scores d’intérét et de satisfaction des deux
populations (Tableau 6) mais le nombre de résultats tendant vers 100 (score le plus négatif) est

supérieur dans la population des patientes (Figure 12).
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Figure 11: Age au premier rapport sexuel chez les patientes (n=27) et les
témoins (n=24).
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Syndrome de Turner (n=27) Témoins (n=24)

Médiane Meédiane P
Intérét 28 (6-83) 19 (0-55) 0,1
Satisfaction 13 (0-69) 14 (0-52) 0,8

Tableau 6: Vie sexuelle des patientes et des témoins. Intérét sexuel et satisfaction sexuelle scorés de 0 a 100, ou 100 est le plus

négatif.
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Figure 12: Comparaison des scores d'Intérét et de Satisfaction concernant la sexualité. Scores de 0 a 100 ou
100 constitue le plus négatif.

25 % des patientes ne se sentent pas séduisantes, et 30 % ne se consideérent pas sexuellement

attirantes (Figure 13 et 14). Une différence significative est observée par rapport aux témoins (p <

0,05).

Se ressentir séduisante ou sexuellement attirante est associ¢ a la féminité dans notre étude (p < 0,001

et r > 0,50), mais aucun lien n’a pu étre fait avec les scores de sexualité.
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Figure 14: Réponses des patientes et des témoins a la question: "Vous sentez-vous
sexuellement attirante?". Résultats exprimés en pourcentage.
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L’impact de D’infertilité sur la sexualité a été étudié par une question unique dont les résultats sont
présentés sur la Figure 15. Parmi les 57 patientes ayant répondu, 27 estiment que I’infertilité modifie

la vie sexuelle de fagon importante.
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Figure 15: Impact de Uinfertilité sur la vie sexuelle chez les patientes et les témoins. Réponse a la question : « Estimez-vous que
Pinfertilité modifie la vie sexuelle ? ».

F. Reproduction et vie de couple :

La plupart des patientes interrogées envisagent d’avoir un enfant (87 %), soit par le don d’ovocytes
(DO), et/ou I’adoption et/ou la cryoconservation. Seulement 5 pensent que c’est impossible. Pour 19
patientes, un probléme cardiaque peut contre-indiquer le DO. 18 patientes sont actuellement en
couple, soit 29,5 % versus 30 % chez les témoins. Mais 11 patientes s’inquietent pour 1’avenir de
leur couple vis-a-vis de leur infertilité. En effet, 6 patientes pensent qu’un ou plusieurs partenaires

les ont déja quittés a cause de la maladie.
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G. Interactions médicales :

a. Consultations spécialisées :

Le syndrome de Turner nécessitant une prise en charge multidisciplinaire, qu’en est-il des

interactions médicales dans notre étude ?

Parmi les 61 patientes, 39 ont consulté un gynécologue, soit 64 % (Figure 16). Pour 22 d’entre elles,
la consultation a eu lieu avant 15 ans, pour 12 d’entre elles, autours de 18 ans et enfin pour 5 d’entre

elles apres 25 ans.

15 patientes rapportent au moins une consultation avec un chirurgien plastique (24 %), la plupart
entre 1’adolescence et 1’age de 25 ans. Cependant, seulement 3 des patientes souhaitant une chirurgie

mammaire sur les 11 répertoriées, ont déja consulté un chirurgien plastique.

Parmi les 39 patientes ayant consulté un gynécologue, 10 font partie de celles qui ont également
consulté un chirurgien plastique seulement 5 patientes n’ayant pas consulté¢ de gynécologue ont vu
un chirurgien (Tableau 7). Parmi les 33 témoins, 27 sont suivis par un gynécologue (82 %), et 4 ont

consulté un chirurgien plastique (Figure 16).
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Figure 16: Représentation du pourcentage de patientes et de témoins ayant
consulté un evnécologue et/ou un chirureien nlastiaue.



Consultation gynecologue

oui non Totaus
Consultation oui 10 5 15
chirurgien plastique
& P 4 non 29 17 A&
Totawx 349 22 Bl

Tableau 7: Table de contingence montrant les interactions médicales (gynécologue-
chirurgien plastique).

Aucune corrélation n’a pu étre faite entre les scores d’image corporelle ou de féminité des patientes
et le fait d’avoir ou non consulté un gynécologue. Cependant, une faible corrélation (r = 0,32, p=
0,01) a été mise en évidence entre 1’image corporelle et le fait d’avoir consulté un chirurgien

plastique ; celles qui ont consulté ayant une moins bonne image corporelle.

Par ailleurs, 54 patientes déclarent avoir déja consulté un dermatologue, le premier rendez-vous

ayant eu lieu pour 43 % dans I’enfance et 35 % a 1’adolescence.

b. Informations recues :

40 % des patientes disent se rappeler que des informations sur la sexualité leur ont été¢ délivrées par
des médecins. Ces informations ont ét¢ données pendant 1’adolescence pour 87 % d’entre elles,

essentiellement par des endocrinologues pédiatres (41,7 %) ou d’adulte (33 %).

Les informations concernant les possibilités de maternité sont plus systématiques et la plupart du
temps, ont ét¢ données a plusieurs reprises. En effet, 80 % des patientes disent avoir eu des
informations précises, par plusieurs acteurs de santé (endocrinologue pédiatre et d’adulte et

gynécologue) et cela a divers moments de leur vie (enfance, adolescence, et age adulte). Mais, 8
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patientes ont regu ces informations seulement aprés 18 ans et 6 patientes apres 25 ans. Ces dernieres

jugent la délivrance de I’information « trop tardive ou beaucoup trop tardive », d’aprés les réponses

obtenues.

Il est important de noter qu’aucune patiente ayant eu les informations dans 1’enfance, n’a jugé cela

trop précoce.

La qualité de I’information est jugée correcte ou bonne dans 90 % des cas (Figure 17).

micmbre o individus

34
£
5
&
- g
a 4
i
. — - I
.:.'5"& "555‘ &é& g &35’ %ﬁ;&
5
@.‘ﬁ' %ﬁ .Gzéh c}l
& v
&
?—

Figure 17: Qualité de l'information recue par les patientes sur les possibilités de
maternité.
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I11. DISCUSSION

A. Les patientes et le regard porté sur elles-mémes :

La qualité de vie est un concept multidimensionnel difficile a analyser, que les médecins abordent le
plus souvent sous I’angle de la santé. En 1994, 1'0Organisation mondiale de la santé¢ a défini la qualité
de la vie comme étant « la perception qu’a un individu de sa place dans [’existence, dans le contexte
de la culture et du systeme de valeurs dans lesquels il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes,
ses normes et ses inquiétudes » (48). 1l s’agit donc d’un large champ conceptuel, englobant de
mani¢re 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. La qualit¢ de vie peut étre synonyme de bien-Etre et concerne alors le

jugement que porte un sujet sur sa vie et sur son propre équilibre psychique.

De trés nombreuses échelles d’évaluation ont été élaborées depuis les années 1970, en fonction de la
dimension de qualité de vie que 1’on veut étudier (49,50). Mais de fagon générale, les scores de
qualit¢ de vie, et notamment le SF-36 trés largement utilis¢é dans les études, répondent a une
approche de nature médicale qui concerne avant tout «la santé » (44). Les notions d’image
corporelle, d’estime de soi, de satisfaction dans les relations avec les autres et le sexe opposé, la
sexualité, ne sont pas abordées, bien qu’elles fassent partie intégrante du bien-étre subjectif d’un

individu.

Nous nous sommes demandés dans ce travail, dans quelle mesure, alors que I’apparence physique est
modifiée, la confiance en soi questionnable et la fertilité difficile, le bien-étre des jeunes femmes

atteintes du syndrome de Turner pouvait étre altéré.
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Plusieurs études ont étudié¢ la qualité de vie de patientes ayant un syndrome de Turner par
I’intermédiaire du SF-36. L’étude francaise StaTur, réalisée chez 568 jeunes femmes agées de 22,6
ans en moyenne, traitées par GH et ayant eu une induction pubertaire pour la majorité d’entre elles,
n’a pas retrouvé en 2006, de différence de qualité de vie pergue entre les femmes ayant un syndrome
de Turner et les femmes de la population frangaise du méme age (38). Des résultats similaires ont été
mis en évidence par Gravholt et al en 2010 chez 80 patientes ayant 34,4 ans en moyenne (33) . De la
méme fagon dans notre étude réalisée chez des femmes plus jeunes et sur un plus petit échantillon
nous n’avons pas observé non plus de différence significative dans les huit dimensions de qualité de
vie étudiées par le SF-36, entre les patientes et les t¢émoins. Cependant, le SF-36 ne permet d’étudier
que la santé physique et dans une moindre mesure la santé émotionnelle et non le bien-&tre dans
toutes ces dimensions. L’amélioration depuis ces vingt dernieres années de la prise en charge des
patientes ayant un syndrome de Turner a probablement amélioré la qualité de vie liée a la santé de
ces filles et femmes, mais le SF-36 est-il un score pertinent pour étudier une condition aussi

complexe que le syndrome de Turner ou I’impact psychosocial est majeur ?

Nous avons cherché par conséquent dans notre travail a identifier d’autres composantes de la qualité
de vie, en intégrant le concept d’image corporelle, c’est a dire « la représentation que se fait un
individu de son propre corps ». En effet, beaucoup d’études dans la population générale, ont montré
qu'une mauvaise image du corps ou mauvaise perception de son corps, était associée a une
diminution de la confiance en soi et du bien-€tre, avec une vulnérabilité a 1’état dépressif (51,52). La

satisfaction corporelle dans ces études est associée a une satisfaction dans sa vie générale.

L’analyse de nos résultats parait montrer que le score d’image corporelle est assez bien associé avec
le score de qualité¢ de vie émotionnelle du SF-36, mais également avec les scores d’anxiété et de

dépression. Ainsi, les patientes ayant une image corporelle moins bonne, sont plus angoissées et
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dépressives, et ont une qualité de vie liée a la santé dans la dimension émotionnelle plus faible. Ceci
confirme 1’impact de 1’image du corps sur le bien-étre psychique d’un individu. La représentation du
corps semble bien étre une des composantes essentielles de la qualité de vie. De ce fait, ne faut-il pas
analyser de fagon systématique cette composante lorsque 1’on veut étudier la qualité de vie d’une
population féminine ? Et ce d’autant que I’image corporelle aurait des raisons d’étre diminuée dans

cette population.

Plusieurs études, par exemple, ont été réalisées sur la qualit¢ de vie et I’image corporelle apres
cancer du sein, mettant en évidence, une diminution de ces deux parametres immédiatement apres la
mastectomie, qui altére de facon majeure ’aspect physique extérieur et la féminité. Puis deux ans
aprés la mastectomie, I’image corporelle et la qualit¢ de vie reviennent au stade antérieur a la

chirurgie dans le cas ou les femmes ont eu une chirurgie de reconstruction (53).

Le syndrome de Turner étant une condition pouvant associer une altération du développement des
caracteres sexuels secondaires, comment se situe 1’image corporelle des patientes atteintes du

syndrome ?

Dans notre petit échantillon de population, le score d’image corporelle des patientes est
significativement plus bas que celle des témoins, et il en est de méme pour la perception de leur
féminité, que ’on peut définir par « [’ensemble des caracteres morphologiques psychologiques et
comportementaux propres aux femmes ». Ces deux concepts sont associés entre eux dans notre
¢tude : les patientes se sentant féminines ont une meilleure image corporelle. La perception de
certaines parties du corps notamment, parait directement corrélée avec le sentiment de féminité : les
patientes étant satisfaites de 1’image de leurs seins, de leurs fesses, de leurs hanches et de la forme de
leurs visages se sentent plus féminines. Ces liens ne semblent pas aussi clairs dans la population

témoin.
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Par ailleurs, la taille finale moyenne de 153,4 cm dans notre échantillon ne semble pas étre un

parametre lié a I’image corporelle.

Le lien marqué dans la population générale entre image du corps et qualité de vie semble d’apres ces
résultats également exister chez les patientes présentant un syndrome de Turner. Il nous parait donc
trés important d’interagir avec les patientes sur ces notions de perception corporelle, et de sentiment
de féminité. Cela d’autant plus a 1’adolescence, période ou les jeunes femmes sont trés sensibles aux

signes de féminité et ou le regard des autres est primordial.

Parmi les patientes non satisfaites d’une partie de leur corps et ayant exprimé le désir d’une
correction esthétique (27 sur 61), 15 ont consulté un chirurgien plastique soit 55 %. On peut donc
s’interroger sur la raison de cette différence. Cette possibilité leur est-elle assez proposée ? Les
patientes en ont-elles réellement la motivation, ou simplement ont-elles peur de 1’acte chirurgical ?
Des résultats similaires ont été observés chez les témoins : 8 femmes ont exprimé la demande d’une

chirurgie esthétique, et 4 ont réellement consulté.

Il semble que la majorité de celles ayant vu un chirurgien plastique sont celles qui ont bénéficié d’un
suivi gynécologique. Il semblerait ainsi que le gynécologue soit le médecin le plus @ méme de parler
de féminité et d’image corporelle avec les patientes, la consultation avec celui-ci pouvant étre un
prétexte approprié pour exprimer une telle demande. On réalise en effet qu’une jeune fille ait plus de
difficultés a aborder ces questions avec son pédiatre compte tenu de la relation établie avec lui depuis
I’enfance. Il nous parait important dans ce contexte, de souligner que 40 % des patientes n’ont pas

consulté de gynécologue contre 20 % chez les témoins.
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B. Les patientes et les interactions avec le monde autour d’elles :

La perception et la satisfaction de I’image du corps ont chez la femme des implications profondes
vis-a-vis de I’estime de soi et notamment le soi sexuel ou confiance sexuelle: « fait d’oser rencontrer
[’autre, d’oser entrer en contact intime sans peur ». Pour certains auteurs, ’insatisfaction par rapport
a son corps a un impact sur le bien étre par le biais du schéma du soi sexuel : « avoir confiance dans
son corps, dans l'image qu’il renvoie, dans sa capacité a donner et a recevoir du plaisir ». La notion
de désirabilité ou d’attraction physique est alors introduite comme lien entre image corporelle et
sexualité¢ (54). Une bonne image du corps serait ainsi liée a 1’habilité d’avoir une relation intime
satisfaisante, et a 1’inverse, une perception négative de son corps ajouterait des difficultés dans les
interactions avec les autres, notamment du sexe opposé. En effet, I’image corporelle peut également
étre définie par la représentation de soi méme, comme ayant les caractéristiques d’une personne
désirable aux yeux des autres selon les prototypes culturels (55,56). L’attractivité, la beauté, le
charme ont été fortement uniformisés dans la population occidentale (minceur du corps par exemple,
formes par le rapport taille sur hanches) et la perception du corps peut trés facilement étre altérée,
avec un impact important sur les comportements sexuels. Pour Pujols et al ’image du corps a de
multiples facettes : comprenant d’une part la satisfaction vis-a-vis des différentes parties de son
corps, mais également la perception de son corps face a un partenaire, cette perception étant souvent

influencée par I’image socioculturelle du corps (57).

Nous n’avons pas mis en €évidence dans notre étude, d’association entre I’image corporelle et la
sexualité, peut-étre du fait du petit effectif de patientes. Par contre, 25 % des patientes disent ne pas
se sentir physiquement séduisantes et 30 % ne se sentaient pas sexuellement attirantes, avec une

différence significative par rapport aux témoins. Les patientes se percevant féminines sont celles qui
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se disent physiquement séduisantes et sexuellement attirantes et ces dernieres ont des scores

d’anxiété et de dépression inférieurs aux autres patientes.

La théorie de I'objectivation (ou objectification) a été¢ développée par B. Fredrickson et TA.Robert en
vue d'expliquer l'impact de 1'objectivation sexuelle sur la santé mentale des femmes (58,59). L’auto-
objectivation constitue le fait d’intérioriser le regard des autres sur son propre corps et concerne
essentiellement les femmes. Celles-ci sont en effet le plus souvent préoccupées par leur apparence
physique et chercheraient a la contrdler, par ’habillement, le maquillage, le contréle alimentaire,
I’activité physique... Les parties du corps étant en mesure de les représenter, 1’objectif des femmes
est d’améliorer la facon dont les autres les voient, et de ce fait d’améliorer leur bien-étre: « De quoi
ai-je I’air 7 ». Le miroir, reflétant les attributs physiques est le meilleur outil pour cela car le reflet

permet aux femmes de se voir comme les autres les voient (« looking glass self »).

Nous avons pu observer dans notre travail, que 4 patientes déclarent éviter de se regarder dans un
miroir (6 %) et que 12 évitent de se faire prendre en photo (20 %). Alors que parmi les témoins
aucune femme n’évite le miroir et seulement 4 (12 %) évitent les photos. Par ailleurs, 25 % des
patientes ne portent jamais de maillot de bain et 44 % ne vont jamais a la piscine, alors que 6 % des
témoins ne portent jamais de maillot de bain et 27 % ne vont jamais a la piscine. Cette auto-
objectivation peut étre a I’origine d’anxiété, de honte et peut entrainer dépression, troubles sexuels

ou troubles alimentaires.
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C. La vie sexuelle :

Notre étude n’a pas permis de mettre en évidence de différence dans I’intérét porté a la sexualité et la
satisfaction que celle-ci apporte, entre les patientes et les témoins. Cependant, de fagon concordante
a la littérature, ’entrée dans la vie sexuelle est plus tardive chez les patientes (21,2 ans en
moyenne (33)). Dans I’étude StaTur, ou 1’dge moyen est de 22,6 ans, 64 % n’ont pas eu d’activité
sexuelle. Dans notre échantillon, 66 % des patientes n’ont jamais eu de rapports sexuels a un age
moyen de 23,8 ans. D’apres nos résultats, la fréquence des rapports sexuels semble identique entre
les deux groupes. Le nombre de partenaires sexuels nous est inconnu. Ceci va dans le sens des études
antérieures qui ont montré que le nombre de partenaires sexuels était plus faible chez les femmes
ayant un syndrome de Turner mais qu’une fois en couple, la satisfaction apportée par I’activité

sexuelle était identique a la population générale (32,35).

Les patientes nous disent dans 47 % des cas que leur infertilit¢ modifie beaucoup leur vie sexuelle, et
que cette impossibilité de reproduction les inquiéte aussi vis-a-vis de leur vie de couple. Cela nous
semble contradictoire avec les résultats que nous avons pu obtenir concernant les scores d’intérét et
de satisfaction sexuelle. Cependant cela pourrait peut étre expliquer I’entrée plus tardive dans la vie
sexuelle. L’approche de la sexualité parait complexe chez ces patientes et seulement 40 % d’entre

elles déclarent avoir eu des informations sur la sexualité.

Les patientes semblent, dans notre étude, paraitre satisfaites des informations qu’elles ont recues sur
la fertilité et les possibilités de maternité. Ces informations ont été¢ délivrées par plusieurs acteurs de
santé, a divers moments de leur vie. De facon générale, une bonne information des patientes est une
condition nécessaire pour une prise en charge optimale, et le manque d’information ou I’absence

d’information est trées mal vécue par les patientes (60).
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Concernant la fertilité, des données nous sont manquantes dans ce travail. Le nombre de grossesses,

spontanées ou par don d’ovocyte nous est par exemple inconnu.

D. Limites de I’étude

Cette étude constitue un travail préliminaire, réalisé sur un échantillon limité de patientes. Un effectif
plus conséquent permettrait une analyse plus significative des résultats, cependant ces résultats

suggerent il donne des orientations et des pistes pour d’améliorer la prise en charge de ces patientes.

D’autre part, ce travail s’est fondé sur un questionnaire qui aborde des thémes intimes comme la
sexualité et I’image corporelle. Des différences existent probablement entre la réalité objective, ce
que les patientes percoivent de cette réalité (réalité subjective) et ce qu’elles nous disent de cette
réalité pergue. Sutton et al, ont observé que la taille, pourtant un trait quantitatif, pouvait étre
surestimée par les patientes ayant un syndrome de Turner (7). On peut donc se demander dans
quelles mesures les réalités objectives et subjectives différent dans notre travail. Les données sont

déclaratives les réponses pour la plupart qualitatives et concernent des domaines tres subjectifs.

Notre taux de réponse est inférieur aux taux de participation retrouvés dans les études sur certains
chapitres de la qualité de vie dans le syndrome de Turner (15,33), mais le caractere plus intime de
notre questionnaire en est probablement la raison. Les questionnaires sur des thémes comme la
sexualité connaissent de facon générale des taux de réponses inférieurs a 30 % (61,62). Certaines
patientes contactées par téléphone ont refusé¢ de participer a 1’étude, considérant les questions trop
personnelles et délicates. Cette non participation induit des biais dont il est impossible de déterminer
la nature. Celles qui ont refusé de participer sont-elles celles qui sont le plus génées ? Un entretien

plutdt qu’un questionnaire aurait-il amené un taux de réponse supérieur ?
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CONCLUSION

La qualit¢ de vie physique et psychique de 61 patientes agées de 15 a 35 ans suivies pour un
syndrome de Turner a pu étre étudiée dans ce travail, fondé sur un questionnaire anonyme. Leur
qualit¢ de vie générale, leur état psychologique, leur image corporelle, leur sexualité ont été
analysées, et comparées a une population de 33 témoins choisies par les patientes et appareillées sur

I’age.

Si les résultats concernant la qualité de vie physique et émotionnelle évaluée par le SF-36 sont plutot
rassurants, les scores d’image corporelle et de féminité sont diminués, 60 % des jeunes filles et
jeunes femmes se déclarant génées par leur apparence physique contre 33 % chez les témoins.
L’entrée dans la vie sexuelle des patientes est plus tardive avec seulement 44 % qui ont une activité
sexuelle. Il est donc important d’étre plus attentifs a la satisfaction qu’elles peuvent avoir d’elles
mémes et de leur corps et d’améliorer la prise en charge avec pour objectif d’obtenir plus de bien-
étre. Si les patientes semblent satisfaites de la qualité¢ des informations relatives a la reproduction,
elles ont, dans la majorité des cas, recues peu d’informations sur la sexualité. Un élargissement de
cette enquéte a un plus large échantillon et avec un taux de réponse plus satisfaisant permettrait de

confirmer ces résultats.

La représentation des patientes de leur propre corps a probablement un impact considérable sur leur
bien-étre psychique. Nous n’avons pas mis en évidence dans cette étude de lien entre 1’image
corporelle et la sexualité de ces femmes atteintes du syndrome de Turner mais il semble évident que

I’évaluation de leur qualité de vie est complexe et ne se réduit pas a celle de leur santé physique.
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Antoine-Béclére Bicétre Paul-Brousse
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Questionnaire commun aux patientes et aux témoins

Bonjour,

Vous avez accepté de répondre a ce questionnaire, nous vous en remercions. Vos réponses seront
une aide précieuse pour la recherche médicale

Les renseignements collectés resteront strictement confidentiels. Leur analyse sera réservée
aux médecins et aux équipes qui ménent cette recherche, tous soumis au secret médical. Les données
informatisées seront traitées de fagcon anonyme.

-------------------

COMMENT REPONDRE AU QUESTIONNAIRE ?

Remplir ce questionnaire devrait prendre environ une demi-heure.
S'il vous plait, utilisez un stylo-bille noir ou bleu (pas de stylo plume, de feutre, de crayon noir, etc).

« Remplissez les espaces destinés au recueil des informations. Exemples :
Quelle estvotretaille ? ......|_ 1 _|,|_# |_o_|m

« Cochez la case correspondant a votre choix. Par défaut, ne cochez qu’une case. Exemple :
Pendant la grossesse aviez-vous un chat ? Oui...... 1 Non....... 2

« Attention, dans certains cas, vous serezamenée d passer des questions qui ne vous concernent pas; suivez les indications
qui vous seront données.

Vous pouvez remplir le questionnaire en plusieurs fois mais assurez-vous, avant de nous le retourner, d’avoir
répondu au maximum de questions.
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Image corporelle, sentiment de féminité et sexualité

SITUATIONS SOCIALE ET PROFESSIONNELLE

1. Quelle est votre année de naissance : | | | | |

2.  Dans quel département réalisez-vous votre suivimédical ?:|___ | |

3. Quelle est votre catégorie socioprofessionnelle :

Exploitants agricoles ? L,
Artisans, commercants, chefs d'entreprise ? ........eeeenees .
Cadres, professions intellectuelles supérieures ? ... s
Professions intermédiaires ? .
Employés ? s
Ouvriers ? HP
Retraités ? 1,
Inactifs ? s
Autres ? s
4. Etes-vous salariée ?

41, ouild: si oui, avez-vous un contrat de travail a durée déterminée ?.........ccovevververeernns L,
un contrat de travail a durée indéterminée ? ........ccvvvreeueeee L,
un contrat de travail temporaire (interim) ? .......cccoeeeeveveneees HP
un autre type de contrat ? .

4.2. étes-vous fonctionnaire oui [, Non [,

Non [,
5.  Quel est votre diplome le plus élevé :
Aucun dipléme ? O,
Certificat d'études primaires ? ........cceevveemenene .
BEPC, brevet des colleges ? ........cvwvveeeererennens L1;
CAP ou BEP ? O
BAC? s
BAC +2? O
BAC + 3 et BAC + 47 O,
BAC + 5 et plus ? s
6. Etes-vous :
Célibataire ? ......ccceeveereereerrnnne O,
6.1. Dans ce cas, vivez-vous en couple ?..........coeereerrenrns Oui..... L1 Non...[]>
MaFi€e ? s .
Pacsée 7. s
Divorcée / séparée ?7.......... P
6.2. Dans ce cas, vivez-vous de nouveau en couple ?................... oui...[1, Non ..,

[ EREEEEEE  °
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QUALITE DE VIE GENERALE

7.  Engénéral, diriez-vous que votre santé est :
Excellente ........ccovmvecrerrrnenene
Trés bonne
Bonne
1V/L<To [ oYl (YN
MauVaiSe.....ccvvvreerrerrerreernennen

8.  Parrapport a I'année derniére a la méme époque, comment trouvez-vous votre état de santé actuel ?

Bien meilleur que I'an dernier.........cccccoveveunnee mp
Plutét meilleur 1,
A peu prés pareil s
Plutét moins bon 1.
Beaucoup moins bon s

Voici une liste d’activités que vous pouvez avoir a faire dans votre vie de tous les jours.
Pour chacune d'entre elles, indiquez si vous étes limitée en raison de votre état de santé actuel :

Liste d’activités Oui Oui Non
beaucoup peu pas du tout
limitée limitée limitée

9. Efforts physiques importants tels que courir, soulever

un objet lourd, faire du sport. . . s
10.  Efforts physiques modérés tels que déplacer une table,

passer l'aspirateur, jouer aux boules 1, . s
11.  Soulever et porter les paquets des courses. 1, . s
12.  Monter plusieurs étages a pieds. . . O,
13.  Monter un seul étage a pieds. . . s
14. Se pencher en avant, se mettre a genoux ou saccroupir. ], 1. s
15.  Marcher plus d’un kilométre a pied. L1, 1. s
16.  Marcher plusieurs centaines de métres a pied. L1, L1, s
17.  Marcher une centaine de metres a pied. . . s
18. Prendre un bain, une douche ou s’habiller. 1, P [1;

Au cours du dernier mois, en raison de votre état de santé physique :

Tout le Souvent Parfois Rarement Jamais
temps
19.  Avez-vous réduit le temps passé a votre travail
ou a vos activités habituelles ? 1, 1, HB . s
20.  Avez-vous accompli moins de choses que
vous l'auriez souhaité ? 1, L, HB . s
21.  Avez-vous dU arréter de faire certaines choses ?. 1, 1, HB . s
22.  Avez-vous eu des difficultés a faire votre
travail ou toute autres activités (par exemple,
cela vous a demandé un effort supplémentaire). [, . B . s

[ EOEEERER
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Au cours du dernier mois, et en raison de I'état de votre moral (comme vous sentir triste, nerveuse ou déprimée) ?

Tout le Souvent Parfois Rarement Jamais
temps
23.  Avez-vous réduit le temps passé a
votre travail ou aux activités habituelles ? O, O, s . s
24.  Avez-vous accompli moins de choses que
vous l'auriez souhaité ? L, P s . s

25.  Avez-vous eu des difficultés a faire ce que vous
aviez a faire avec autant de soin et d'attention

que d’habitude ? L, . s . s

26.  Au cours du dernier mois, votre état de santé, physique ou moral vous a-t-il géné dans votre vie sociale et vos
relations avec les autres, votre famille, vos amis ou vos connaissances ?

Pas du tout........ccoccceueevccuun g
Un petit peuU.......ccveueeeeunennne .
Moyennement........cccccouc... P
Beaucoup........

Enormément

27.  Au cours du dernier mois, quelle a été l'intensité de vos douleurs physiques ?
Nulle

Treés faible
Faible

28.  Au cours du dernier mois, dans quelle mesure vos douleurs physiques vous ont-elles limité dans votre travail ou
vos activités domestiques ?

Pas du tout.......coccceuevcruun g

Un petit peU.......cccoveereeeunennne .

Moyennement........cccoccou.... s

Beaucoup.....coeeeneireeenecnnne

Enormément
Au cours du dernier mois, vous vous étes sentie : Toutle Laplupart Parfois Rarement  Jamais

temps du temps
29. Pleine d’entrain ? g P s O s
30.  Trés nerveuse? g P s P s
31.  Sidécouragée que rien ne pouvait vous
remonter le moral ? g P P P s

32.  Calme et détendue? g P P P s
33.  Débordante dénergie ? . . s O s
34.  Triste et abattue ? . P s P s
35. Epuisée? L, L, s . s
36. Heureuse? L, L, s L. s
37. Fatiguée? . . s O s

i EHEEEEEE ¢

©2013, INSERM U 986

‘ sv_turner_130131.indd 4 12/02/13 17:50



38. Au cours du dernier mois, y a-t-il des moments ou votre état de santé physique ou moral vous a géné

dans votre vie et vos relations avec les autres, votre famille et vos connaissances ?

En permanence L,
Une bonne partie du temps ........ccoccveeeenerennnes .
De temps en temps s
Rarement .
Jamais s
Les énoncés suivants sont-ils vrai ou faux ?
Totalement  Plutot Jenesaispas Plutét Totalement
vrai vrai faux faux
39. Je tombe malade un peu plus facilement
que les autres O, . s O s
40.  Je me porte aussi bien que n'importe qui L, . s . s
41.  Jemattends a ce que ma santé se dégrade. . . s O s
42.  Jesuis en excellente santé. L, P P P s

43.  Vos problémes de santé vous prennent-ils du temps ou de I'énergie ?

Oui, beaucoup .......coecevvenncne

Non pas particulierement

L1,

Une maladie dans I'enfance a-t-elle eu des conséquences :

44.  Sur votre vie professionnelle ?
45.  Sur votre vie familiale ?

46.  Sur votre vie affective ?

47.  Survotre caractere ou votre personnalité ?....... O,

48.  Sur vos relations avec les autres ?

Positives Négatives Positives et négatives Aucune
L1, L, L, mp
L1, L, WP mp
L1, L. L, np

L. L, p
p 0. s np

49.  Ces échelles représentent votre qualité de vie, sur quelle marche de I'échelle pensez-vous que :

Vous vous situiezily a5 ans

‘ sv_turner_130131.indd 5

[ 10 10 (le mieux)
1.9

[1s8

L1,7

[ls6

[ls5

.4

1,3

[1.2

[+ 1 (e moins bon)

Vous vous situez en ce moment

(12 10 (le mieux)

l:]199
(18
0,7
D166
05
1.4
i3
02

141 1 (le moins bon)

Vous vous situerez dans 5 ans

3 10 (le mieux)

I:l299
18
Ox»7
D266
05
04
O3
O»4

(121 1 (le moins bon)

Une seule réponse pour chacune des échelles : 10 correspond a la meilleure vie possible et 1 a la moins bonne
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ETAT PSYCHOLOGIQUE

50.  Avez-vous déja consulté pour un état dépressif ?

50.1.

50.2.

50.3.

50.4.

50.5.

En ce moment :

oui [l Si oui, allez a la question 50.1
Non [ Si non, allez a la question 51
Si oui, a quel age ?

Avant 18 ans.......ccccoveeeeunncee g

Entre 18 et 30 ans................ L,
APres 30 ans ....eeeereennenne s
Pendant combien de temps avez-vous été suivie pour dépression par un psychiatre ?
Moins d'un an...........cceceeee.. g
Entre 1 anet2ans......... L,
Entre 2 anset5 ans............. s
Plusde 5 ans........ccoeuuee. 1,
Etes-vous toujours suivie par un psychiatre ?
Oui 1
Non L.
Avez-vous pris un traitement anti-dépresseur ?
Oui 1
Non L,

Quel était le facteur déclenchant de cet état dépressif (plusieurs réponses possibles) ?

Un échec scolaire L,
Un échec professionnel O,
Un facteur sentimental s
Un choc émotionnel, un stress psychique ou physique majeur................ O
La maladie s
Autres s

51.  Vous sentez-vous tendue ou énervée ?

Jamais O,
De temps en temps............. .
SOUVENT ..comrmeeereercenneenaenne s

La plupart du temps........... .

52.  Avez-vous une sensation de peur comme si quelque chose d'effrayant allait vous arriver ?

Pas du tout L,
Un peu mais cela ne m'inquiete pas.............. .
Oui, mais ce n'est pas trop grave........c.coeceeue. s
Oui, trés nettement (1.

53.  Vous faites-vous du souci ?

Trés occasionnellement..... ] ;
Occasionnellement...
Assez souvent .......oceeeeenne.
TreS SOUVENT..c.rerrveerrrrerrrnrnne

54.  Pouvez-vous rester tranquillement assise a ne rien faire et vous sentir décontractée ?

‘ sv_turner_130131.indd 6

Oui, quoi qu’il arrive............ O,

Oui, en général ......ccouuuuunnee HP
Rarement.....oeeeeeveeeereennnnne s
Jamais .
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55.

56.

57.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.

Eprouvez-vous des sensations de peur et avez-vous l'estomac noué ?

Jamais L,
Parfois O,
AsSEZ SOUVENT ..evvecrerrcranne s
Tres SOUVeNt.....cvvverveereerenne .

Avez-vous la bougeotte, sans arriver a tenir en place.

Pas du tout WL,
Pas tellement 1,
UN PEU eeerreeeiseiseissieinne s

Oui, c'est tout a fait le cas . .

Eprouvez-vous des sensations soudaines de panique ?

Jamais L,
Pas trés souvent.................... 1,
Assez souvent .........cceeeenne. s

Vraiment trés souvent........ .

Prenez-vous du plaisir aux mémes choses qu’avant ?

Oui, tout autant........cccc....... L,
Pas autant.......ceeeereeveeennces .
Un peu seulement............... s
Presque plus.......ccccevevumecenn. .

Riez-vous facilement et voyez-vous le bon c6té des choses ?
Autant que par le passé..... O,

Plus autant qu‘avant........... .
Vraiment moins qu‘avant.. s
Plus du tOUt.....ccoeverecrirnneces P

Etes-vous de bonne humeur ?
La plupart du temps........... O,

Assez souvent ... .
Rarement........ccocceeeueveuvcunnce s
Jamais .
Avez-vous I'impression de fonctionner au ralenti ?
Jamais .
Parfois .
Tres SOUVeNt.....cevueeeeeerreeenee s
Presque toujours.................. .
Vous intéressez-vous plus qu’avant a votre apparence ?
J'y préte autant d'attention que par le Passé........cwcrerernerenns .
Il se peut que je ny fasse plus autant attention ............ceeeeees L,
Je n'y accorde pas autant d'attention que je devrais .......ccoo...... s
Je n'y accorde plus du tout d’attention s
Vous réjouissez-vous d'avance a l'idée de faire certaines choses ?
Autant qu’avant.........ce..... .
Un peu moins qu‘avant..... O,
Bien moins qu‘avant........... s
Presque jamais.......ccecoveueeunee .

Prenez-vous plaisir a un bon livre ou a une bonne émission de radio ou de télévision ?
SOUVENT ..cumieieeriecierneeneeene
Parfois
Rarement........cccooveeuevcrunccnnne
Trés rarement
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Image corporelle, sentiment de féminité et sexualité

65.  Quel est votre poids ?

66. Quel est votre taille ?

67.  Vous sentez-vous génée par votre apparence physique de facon générale ?

IMAGE CORPORELLE ET FEMINITE

|| |__[kg

bl Im

Pas du tout......cccceerverrreerrenns 1
Un tout petit peu.......ccceeune. L.
Presque pas ........coeeeeveereenncs s
UN PEU eeeeieicireresiiseieanne L.
Plutot s
Beaucoup.....ccvveeneereseinennne O
68.  Vous sentez-vous physiquement séduisante ?
Non, pas tellement.............. L1,
Oui, UN PeuU .verereerereanee .
Oui, beaucoup ......coocomeeuunees s
Je ne sais Pas....eeeennne .
69. Etez-vous mécontente de votre apparence, une fois habillée ?
Pas du tout .....ccoccoveeeerereennnne O,
Un tout petit peu............... .
Presque pas ......ccoeeeeeeeennnnae s
UN PEU .ceveeieecireieciaeneanee .
Plutot s
Beaucoup.....ceeneerinennennne O
70.  Vous sentez-vous féminine ?
Non, pas tellement.............. L,
Oui, UN PeU ..

Oui, beaucoup
Je ne sais pas....

71.  Avez-vous du mal a vous regarder nue ?
Pas du tout....

72.  Vous sentez-vous sexuellement attirante ?
Non, pas tellement.............. L1,
Oui, UN PeuU ...eerrreererreanee
Oui, beaucoup.
Je ne sais Pas....eenennne

73.  Evitez-vous les gens parce que votre apparence vous géne ?

Pas du tout

74.  Craignez-vous le regard des autres ?

Non, pas tellement.............. g
Oui, UN PEU et L.
Oui, beaucoup ......coeeemevennes s

‘ sv_turner_130131.indd 8
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Image corporelle, sentiment de féminité et sexualité

Vous sentez vous satisfaite de :

Je neressens aucun Je préférerais J’aimerais une
probléeme qu'ils soient différents  chirurgie esthétique

75.  Laforme de votre visage ? . . s
76. Votrenez? . . s
77. Vosyeux? g P s
78.  Votre bouche? g . s
79. Votre menton? . . L]
80. Vosdents? . . s
81.  Vos cheveux? . . s
82.  Vos oreilles ? g P s
83. Votrecou? . . s
84.  Vos épaules? . . s
85.  Votre thorax ? . . s
86. Vosseins? g P s
87.  Votre abdomen et vos hanches ? . . s
88.  Vosfesses? . . s
89.  Vos cuisses, vos jambes ? . . s
90. Vosbras? g P s
91.  Vos mains? O, . s
92.  Vos pieds? . . s
93.  Votre peau (rides, grains de beauté, cicatrices,

vergetures, acné) ? L1, HP L1;
94.  Votre pilosité ? . . s

Parmi les situations ci-dessous, ou vous situez-vous ?

Jamais, Un peu, Assez souvent
presque jamais normalement

95.  Aller a des soirées ou réunions entre amis . . P
96.  Aller chez le médecin g P P
97.  Allera la piscine. . . s
98.  Pratiquer un sport. O, . s
99.  Porter un maillot de bain g P P
100.  Avoir des contacts physiques : danse, bise, etc O, . s
101.  Avoir recours au maquillage. g P s
102. Eviter certains vétements. g P L]s
103. Eviter de regarder les magasines féminins

ou certaines émissions de télévision. g P s
104. Eviter de vous faire prendre en photo. . L. s
105. Allez chez le coiffeur. g P L]s
106. Vous couper vous-méme les cheveux. L, . s
107. Vous regarder dans un miroir. . . s

i EOEEEREE  °
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108. Comment trouvez-vous vos seins ?

Moyens
Disgracieux
Affreux
109. Faites-vous:
Moins de 80 A .......oocroe L1,
Entre 80 A et 85 B................. .
Entre 85 B et 90 ..o L1s
Plus de 90 C.....ocveovvvurcrreennne .
110.  Avez-vous eu un traitement hormonal pour développer vos seins ?
oui [l Si oui, allez a la question 110.1
Non [ Sinon, allez a la question 111
110.1. Si oui, étes-vous satisfaite de ce traitement ?
Trés satisfaite .....cceerrerernnene .
Assez satisfaite.......ccoocue. .
Pas satisfaite......cccoervrrrrennes s
110.2. Quand ce traitement a-t-il été débuté ?
Avant 13 ans ......cecoeeeveeunnee .
Entre 13 et 17 ans............... P
Entre 18 et 25 ans .. LOs
APres 25 ans ...eecsernerene P
110.3. Selon vous, ce traitement a-t-il été débuté ?
Q1o o 11 (o) T L,
Au bon moment..........cooueu.. .
Trop tard......cceeeeeeeeereeenrs s
110.4. Pensez-vous que ce traitement était nécessaire ?
Oui L],
Non .
Je ne sais Pas ....ceereeeeeennne s
111.  Avez-vous déja consulté un gynécologue ?
oui Ll Si oui, allez a la question 111.1
Non [ Sinon, allez a la question 112
111.1. Si oui, avez-vous consulté un gynécologue ?
Une foiS.....covveeeeeeeiennes .
Plusieurs fois ................ .
111.2. Quand a eu lieu la premiére consultation ?
A l'adolescence........cco.ue..... .
Au début de I'age adulte.. [,
APres 25 ans ...veeceernerne s
111.3. Regrettez-vous d’avoir consulté ce gynécologue ?
Oui P
Non O,
© 2013, INSERM U 986
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112.  Avez-vous déja consulté un psychologue ou un psychiatre ?

oui [, Si oui, allez a la question 112.1
Non [1. Si non, allez a la question 113 page 11
112.1. Si oui, avez-vous consulté un psychologue ou un psychiatre ?
Une fois....... 1

Plusieurs fois .........ccouwweernenens P
112.2. Quand a eu lieu la premiére consultation ?
Dans l'enfance........ccouuvunee. O,
Al'adolescence.......cccoun... L.
Au début de I'age adulte.. s
APrés 25 ans ....eeereenerenens O
112.3. Regrettez-vous d’avoir consulté ce psychologue ou ce psychiatre?
Oui L1
Non .
113.  Avez-vous déja consulté un dermatologue ?
oui [l Si oui, allez a la question 113.1
Non [ Sinon, allez a la question 114
113.1. Si oui, avez-vous consulté un dermatologue ?
UNE fOIS..cuureerrerrseriressisaris L,
Plusieurs fois .........ccouwweernenens P
113.2. Quand a eu lieu la premiére consultation ?

A l'adolescence
Au début de I'age adulte.. s
APrés 25 ans ....ceneressrennns O

113.3. Regrettez-vous d’avoir consulté ce dermatologue ?

Oui 1,
Non HP

114.  Avez-vous déja consulté un chirurgien plastique ?
oui Ll Si oui, allez a la question 114.1
Non [ Si non, allez a la question 115 page 12

114.1. Si oui, avez-vous consulté un chirurgien plastique ?
UNE fOIS.ovuerrrrrrrerrererresnrens O,

Plusieurs fois .........coouwweenenees L.

114.2. Quand a eu lieu la premiére consultation ?
Dans l'enfance.......cccoee.. g
Al'adolescence.........ccccun.... .

Au début de I'age adulte.. s
APres 25 ans ...eeeereenrenns 1,

114.3. Regrettez-vous d’avoir consulté ce chirurgien ?
Oui L,

Non .

1l EHEEEEEE "
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VIE SEXUELLE

115.  Un médecin vous a-t-il donné des informations sur votre sexualité ?

oui [l Si oui, allez a la question 115.1
Non [1. Sinon, allez a la question 116
115.1. Sioui, a quel age a-t-on abordé ce sujet avec vous pour la premiére fois ?
Au début de I'adolescence.........coveceeerrnererenns .
Durant la pleine adolescence.......ccoovvereeunnce .
Au début de I'age adulte, apres 18 ans.......... s
Plus tard, apres 25 ans .
115.2. Quel médecin vous a donné cette information ?
Médecin traitant .
Pédiatre .
Endocrinologue pour enfants ..........ccoeccveeenne s
Endocrinologue pour adultes...........cccccoevveeunnee .
Sexologue s
Gynécologue O
116.  Avez-vous déja parlé de sexualité avec votre entourage, notamment votre meére ou une soeur ?
SOUVENT ...ourumeeeencenenaenaenne [P
Assez souvent..........ccceeeuene [P
Rarement......cccoeceveereeunecnnees s
Jamais 1.
117. A quel age avez-vous donné votre premier baiser amoureux ?
Au début de I'adolescence.... - L
Durant la pleine adolescence..........ccoeveevereeneer .
Au début de I'age adulte, apres 18 ans.......... s
Plus tard, aprés 25 ans 1.
118.  Avez-vous déja eu un rapport sexuel complet ?
oui [l Si oui, allez a la question 118.1
Non [1. Sinon, allez a la question 119, page 15
118.1. Si oui, a quel age avez-vous eu votre premier rapport ?
Avant 17 ans .......ceeeenenne .
Entre 17 et 25 ans ............ [,
APres 25 ans ....oecveenecens s
APres 35 aNns ..eneenenenns .

118.2. Diriez-vous que les actes sexuels physiques tiennent dans votre vie une place:
Trés importante ... .
Importante......oeenerenes .

Pas trés importante............ s

Pas importante du tout..... .

118.3. Pensez-vous que votre vie sexuelle devrait étre plus épanouie ?
Tres SOUVeNt....coevereeereerereens L1,

1fi EHEREREE
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Certains facteurs peuvent influencer la vie sexuelle des femmes. Avez-vous connu des périodes ou ces
facteurs ont eu un impact sur votre vie sexuelle ?

Oui, une fois Oui, plusieurs fois Non

118.4. Le stress. . . s
118.5. La crainte de ne pas étre a la hauteur des attentes de votre
partenaire. . L, s
118.6. La crainte de ne pas satisfaire les besoins sexuels de votre
partenaire. O, 0. s
118.7.Un probleme de santé vous ayant touchée personnellement.. . L, s
118.8.Une maladie ou un déces parmi vos proches ou votre famille. . L, s
118.9. Des changements importants dans votre vie professionnelle.. L, L, s
118.10. Des changements importants dans votre vie sentimentale. ..... . . s
118.11. L'absence ou I'exces d'activité professionnelle . . L5
118.12. Des tensions dans votre couple. . . s
118.13. Avez-vous l'impression d’avoir des désirs sexuels :
Trop faibles L,
Presque normaux P
Normaux s
Plutot augmentés .
Trés au dessus de la normale........coececneeeeereennnee s
118.14.Trouvez-vous que vos rapports sexuels sont ?
Beaucoup trop fréquents .
Un peu trop fréquents 1.
A une bonne fréquence s
Trop rares .
Beaucoup trop rares s

118.15.Etes-vous satisfaite de la qualité de votre vie sexuelle ?

Non HB

Je ne sais Pas ....ocveneeennee .

118.17. Pensez-vous que votre partenaire est sexuellement :

Satisfait o
Assez satisfait .. ..
Pas tres satisfait .........c......... s
Pas satisfait........ccoeeeerervreneene .
Je ne 5ais Pas ....eneeeenen s

[0 EHEEEEEE ”
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En fonction de votre activité sexuelle ces trois derniers mois, merci de répondre aux questions suivantes :

Oui, Oui, Oui, Non,
beaucoup moyennement un peu pas du tout

118.18. A-t-il été important pour vous d'avoir des

relations sexuelles ? 1, . s .
118.19. Avez-vous pris du plaisir dans votre activité sexuelle ?..... . . s .
118.20. Etiez-vous trop fatiguée pour avoir des relations
sexuelles ? . . s .
118.21. Avez-vous désiré vous-méme avoir des relations
sexuelles avec votre partenaire ? L, . s .
118.22. Durant les relations sexuelles, avez-vous été génée
par une sécheresse vaginale ? . . s .
118.23. Avez-vous ressenti des douleurs ou un inconfort
pendant la pénétration ? . L. s .
118.24.Vous sentiez vous satisfaite apres vos rapports sexuels ? ... ], 1. s .
118.25. Avez-vous pris du plaisir dans votre activité sexuelle ?.. L1, . s L.
118.26. Avez-vous trouvé ces rapports désagréables ? . . s .
118.27. Avez-vous trouvé ces rapports trop brefs ? . . s .
118.28. Avez-vous trouvé ces rapports trop longs ? 1, . s .
118.29. Combien de relations sexuelles avez-vous eu par mois ?
50U PlUS .o .
3ou4 .
1ou2 s
AUCUNE ... .
118.30. Comment estimez-vous cette fréquence par rapport a celle de d’habitude pour vous ?
Beaucoup plus importante ...........c.eeserenns .
Légérement plus importante ..........coeeveeeenne .
Egale s
Inférieure .

118.31. Etes-vous satisfaite de votre activité sexuelle ces trois derniers mois ?

OUI, TS o 1,
Oui, moyennement............ P
OUi, UN PEU...vverrrrrrrrrerereane [
Non, pas du tout........c........ .

I EHEEEEEE "
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VIE DU COUPLE ET MATERNITE

119. Etes-vous désireuse d’avoir une vie de couple stable ?

Oui [1
Non .
Je ne sais Pas ... s
120. Envisagez-vous d’avoir un enfant ?
Oui L,
(OIUTAN o] [V] (o JFoRR L.
120.1. Non s Si non, est-ce parce que vous pensez que c'est impossible ?
Oui........ . Non ....... (], Jenesais pas....... s
Je ne sais Pas.....ecunee. .
121.  Avez-vous recu des informations précises sur les possibilités de maternité ?
oui [, Si oui, allez a la question 121.1
Non [, Sinon, allez a la question 122

121.1.

121.2.

121.3.

121.4.

121.5.

121.6.

Il
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Si oui, qui vous a donné ces informations (plusieurs réponses possibles) ?

Un médecin traitant L,
Un endocrinologue pour enfants .
Un pédiatre s
Un endocrinologue pour adultes O,
Un gynécologue s
D’autres acteurs médicaux s
Internet O,
Des brochures médicales ou journaux et magazines ................. s
D’autres personnes O

A quel age ces informations vous ont-elles été données (plusieurs réponses possibles) ?
Dans I'enfance
Au début de I'adolescence..........ccocceovecerecennecs
Durant la pleine adolescence.......c.coowcemerennne
Au début de I'age adulte, apres 18 ans
Plus tard, apres 25 ans

Pensez-vous que ces informations ont été données :

Trop tOt..veeeeeeeeeereeeeienennees .

Trop tard. NP

Beaucoup trop tard............ s

Au bon moment................. .
Comment jugez-vous la précision des informations recues ?

Nulle L1,

Insuffisante........ccoveeeeeeeenens L1,

A peine suffisante .............. s

Correcte...iciinns .

EXCESSIVE .. s
Comment jugez-vous la qualité de l'information recue ?

Mauvaise........ccc.u..... L L

A peine suffisante P

Améliorable ........cccouvenen. s

Correcte..icinns P

Bonne s
Regrettez-vous d’avoir recu des informations ?

Pas du tout ........coeeeveveererrennns L,

UN PEU ot .

Beaucoup.....cceeveererrencennes s

BEBEEAER
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Image corporelle, sentiment de féminité et sexualité

122. Estimez-vous que l'infertilité modifie la vie sexuelle ?

If

‘ sv_turner_130131.indd 16

Totalement........ccoeeveeeerenrnnne L,
Beaucoup.....ccveeneereseenennne .
Plutot pas mal......coeeveeenneeee s
Pas tellement......cccccouvvuene .

Pas du tout

Si vous étes un témoin, le questionnaire est terminé !

Merci de nous le faire parvenir dans I'enveloppe pré-affranchie jointe.

Sivous étes une patiente, merci de remplir le feuillet complémentaire joint.

©2013, INSERM U 986
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IMAGE CORPORELLE, SENTIMENT DE FEMINITE ET SEXUALITE

123.

124.

125.

126.

127.

128.

129.

130.

Il
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Questionnaire complémentaire destiné aux patientes

Si vous envisagez un projet de maternité, par quel moyen l'envisagez-vous (plusieurs réponses possibles) ?

Dons d'ovocytes g
Adoption .
Cryoconservation des ovaires..........oceeeeen. s
Autres .

Avez-vous recu des informations sur votre anomalie du chromosome X ?
Oui 1,
Non .

Avez-vous compris les rapports entre le chromosome X et vos problemes médicaux (plusieurs réponses possibles) ?
Non O,
Oui, pour l'insuffisance ovarienne................... L.
Oui, pour le défaut de fertilité.........ccoccrerrunneecn. L1;

Oui, pour votre morphologie physique......... 1,

Pensez-vous que quelque chose contre-indique le don d'ovocytes ou la cryoconservation (plusieurs réponses possibles) ?

Un probléme cardiaque L,
Un probléme de santé qui altérerait la grossesse ........o.ccuevuunece L,
Une anomalie du bébé s
Des convictions morales, culturelles, religieuses ..........ccuevuunnee. Hp
Un refus de votre partenaire a cause de la maladie ..........c.......... s

Estimez-vous que votre partenaire a recu des informations suffisantes, de votre part et de la part des médecins
rencontrés avec lui ?

Oui L1,
Non .
Pensez-vous qu’un partenaire vous a quitté a cause de votre maladie ?
Oui, plusieurs partenaires a plusieurs reprises ...........reeneees L1,
Oui, un partenaire une seule fois 1.
Non s
Pensez-vous que votre partenaire actuel risque de vous quitter a cause de votre maladie ?
Oui L,
Non .
Je ne sais Pas....eeeneeenne s
Cela vous inquiéte t'il ?
Beaucoup.....ccveneeresennennne O,
Oui, pas mal.. L,
Presque pas........ccoveeeeeseurennne s
Pas du tout .....ccoccoveeurereecnnne .

Le questionnaire est terminé !

Merci de nous le faire parvenir dans l'enveloppe pré-affranchie jointe.
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Serment d’ Hippocrate

En présence des Malitres de cette école, de mes chers
condisciples et devant Ceffigie d’Hippocrate,

Je promets et je jure d’étre fidéle aux lois de
Chonneur et de la probité dans [exercice de la
médecine.

Je donnerai mes soins gratuits a [(indigent, et
n'exigerai jamais un salaire au-dessus de wmon
travail.

Je ne permettrai pas que des considévations de
religion, de nation, de vace, viennent s'interposer
entre mon devoir et mon patient.

Admis dans (intérieur des maisons, mes yeux ne
verront pas ce qui s’y passe. Ma langue taira les
secrets qui me seront confiés, et mon état ne servira
pas d corrompre les moeurs, ni d favoriser le crime.

Respectueux et reconnaissant envers mes Maitres,
je rendrai d leurs enfants [instruction que jai recue
de leur pére.

Que les hommes m’'accordent leur estime Si je suis
fidéle a mes promesses, que je sois couvert d’opprobre
et méprisé de mes confréres si j'y manque.



