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Pourquoi un référentiel cancer et sexualité ?

Pourquoi parler du cancer du sein ?

« 1¢ecancer chez la femme,

* Incidence / Prévalence en augmentation : 53 000
nouveaux cas en 2011

* chronicisation,

* demandes sociétales,

* qualité de vie,

e droit a information....

Pourquoi la sexualité ?

* Symbolique du sein (féminité, maternité, image de soi,
confiance en soi...) ;

* Critére pertinent de qualité de vie / bien-étre,

* Droit a I'information : Enquétes aupres des femmes
traitées et littérature soulignent un défaut d’information de la
part du monde médical et paramédical sur cette thématique ce
qui est contradictoire avec le droit a I'information des patients
et 'exigence déontologique des soignants.

*Seulement 30% des couples ont pu évoquer la sexualité avec
un professionnel de santé durant le suivi médical pour le
cancer du sein

* Insuffisance de prise en charge : 50% des femmes ont un
syndrome climatérique non traité aprés cancer du sein
(Antoine C & al, Climateric 2008)

?yright AFSQOS, version validée le 06/12/2012

@ \oir aussi référentiel
«Cancer, vie et santé
sexuelle»

Prévalence des troubles de la sexualité en
cas de cancerdu sein

absence de plainte
sexuelle

m dysfonction sexuelle

*Les troubles sexuels apparaissent tout au long
de la maladie.

*Quelque soit la chimiothérapie, les troubles du
désir sexuel et les dyspareunies non pris en

charge persistent au-dela de 3 années
, charge persistentau-delade 3annees R
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la chimiothérapie ?
* Fréquence en augmentation des chimiothérapies,
» Chaque chimiothérapie impacte de fagon variable la santé sexuelle
* Prévalence de la morbidité sexuelle directe ou indirecte
v’ Troubles trophiques, fatigue, poids, alopécie, confiance...
v impact sur vie intime et / ou de couple...

I’hormonothérapie ?

* Traitement fréquent et long +++ (5 ans),

* Responsable d’altération du désir sexuel, bouffées vaso-motrices...
* Risque majeur de non observance

» Morbidité sexuelle/intime directe et indirecte

Traitements curatifs, palliatifs, adjuvants, co-adjuvants?
» Effets indésirables valables dans tous les cas de figure, de priorité et intensité variables.
» Les considérer au plus tét des stratégies thérapeutiques

Pourquoi la vie intime du couple ?

* Impact sur la Qualité de vie / bien-étre,

 Facteur majeur d'ajustement au cancer

» Observance des traitements : cibler le couple et prendre en compte la difficulté si la
personne est isolée ou pas de soutien

* Perturbations longues, nécessité d’expliquer au/a la partenaire

-7 ¥La chirurgie a un impact important, sur I'image corporelle en ~ e

e particulier, responsable d’un sentiment de rupture affective dans N
L la relation du couple et d’une perception de peur du partenaire. g
“a Laradiothérapie impacte différemment et moins la santé sexuelle o

-
-~ -
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Objectifs du référentiel

Ce reférentiel a pour objectif de:
* sensibiliser les professionnels a la question de la sexualité / intimité chez les patient(e)s atteint(e)s d’un cancer
du sein traité(e)s par chimiothérapie et/ou hormonothérapie

* les aider a détecter, a prévenir et a prendre en charge les troubles de la sexualité / intimité, induits par la
chimiothérapie et/ou I’ hormonothérapie.

» optimiser larencontre et le parcours de la personne malade par un accompagnement global et

terdisciptimaire

1. Larencontre (plan individuel)

* Sensibiliser tous les soignants qui prennent en charge des malades porteur(ses)s d’'un cancer du sein, au fait que la
dimension Santé et la vie Sexuelle n’est ni un luxe ni un tabou, mais un droit des malades et de leurs partenaires.

* Autoriser les soignants et leur faciliter, a I'aide d’un pré requis simple, I'abord de la question de la santé et de la qualité
de vie sexuelle des malades (et du couple).

 Partager une sémantique commune et, grace a ce pré requis, pouvoir repérer et distinguer les problématiques simples
des complexes requérant un avis spécialisé ou pluridisciplinaire.

2. Le parcours de la personne malade (I’organisation en équipe et transdisciplinaire)
* Intégrer cette prise en charge dans la pratique quotidienne.

» Organiser a chaque niveau de responsabilité des soignants et a chaque étape du parcours de soins, la prévention
et/ou la prise en charge des possibles dysfonctions sexuelles induites par chimiothérapie / hormonothérapie.

* Proposer une réponse adaptée et personnalisée des troubles de la santé sexuelle des malades et des proches.

T T
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Pour qui ?
» Patient(e)s / Couples

* L'acces a l'information pour les malades et proches est une obligation pour les professionnels : exigence déontologique

* Tout cancer du sein survenant chez la femme jeune, ménopausée ou non, ou agée de plus de 70 ans (méme si l'intérét
sexuel diminue au-dela mais peut ne pas étre nul).

 Toute femme vivant avec un/une partenaire, ou vivant seule.

» Tout homme porteur d’'un cancer du sein : plus rare (Incidence : environ 1/100000), et de prise en charge spécifique
» Et ce, atous les stades de la maladie : on ne peut pas préjuger des attentes intimes des malades,
iy compris en stade palliatif, ou I'affectif prime souvent sur le corporel
i * En prenant en compte les dimensions de la fertilité, de I’'onco-génétique, des problématiques
i oncologiques spécifiques

» Professionnels impliqués dans le parcours de soins

* Tous les professionnels de santé et en soins de support qui au quotidien, repérent les besoins des patients, les prennent
en soin, leur donnent ou les orientent vers la bonne information

» Chaque catégorie professionnelle doit pouvoir trouver sa place et ses missions dans la prise en charge

opyright AFSOS, version validée le 06/12/2012 a
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Cancer et sexualité :
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Quand I’aborder avec le patient et le couple ? *

= - s ~a o
~

* Tout au long du « PARCOURS PERSONNALISE de SOINS » avec assurance
qu’a chaque étape, I'approche de la santé sexuelle puisse étre, pour le patient et le
soignant, un temps de soin de support

. 7 . ~
Prévoir et systématiser un espace temps et RN ]
N\

1
des supports d’évaluation et d’information 1
permettant d’aborder ce sujet./ i
1

D oo oo o V7Y

N7

Du cancer puis des
traitements

Moment Apres Cancer

Enjeu Legitimer Réadapter

Information
Prévention
Evoquer la réadaptation

Prise en charge
Information
Prévention

: Prise en charge
: Information
: Prévention

Bilan
Information
Prévention

Action

Cancérologues,
Gynécologues

Oncologues,
Spécialistes d’'organes,

Cancérologues,
Spécialistes d’'organes

Médecins généralistes,
médecins de la santé

uels ‘
Q au travail,

opyright AFSOS, version validée le 06/12/2012

de support

@ Phase de traitement
Spécifique
page 25

® Phase de sortie
page 26

@ Phase d’annonce
page 24

professionnels Médecins généralistes, IDE, professionnels en IDE coordinatrice, o
de santé IDE, psychologue , soins de support, réseaux... Kinésithérapeutes
concernés en dispositif d’'annonce I\:le’sdeal.Jx SpeCI:(!iﬁz;qusganes’
. . édecins ]
iorité ? rofessionnels en soins PP .
priorite * 2 généralistes... Associations,

page 27

& Phase de surveillance
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En parler ]

A

y

Qui ?

* Médecins généralistes,

» Médecins spécialistes référents,

* Les médecins et 'ensemble des professionnels de santé (pharmaciens, infirmiéres, kinésithérapeutes...),

* Les sexologues,

* Les psychologues.

* Les spécialistes en cancérologie : pour légitimer la démarche des soignants et entendre la demande de qualité de vie des
patients.

* Les professionnels de santé : pour adopter une attitude proactive a la recherche de troubles, afin de répondre aux
demandes ou a défaut orienter vers des professionnels identifiés et assurer le devoir d’information sur les modifications
possibles de la sexualité en respectant le cheminement des patients.

* Les professionnels en soins de support : socio esthéticiennes, diététiciennes, assistantes sociales, professionnels du
bien étre corporel.

v

Comment ?
* Rester dans sa compétence et sa légitimité de soignant :
- approche centrée sur la recherche d’une altération de la santé sexuelle (et pas de sexe),
- évaluation de la plainte ou des craintes,
- saisir 'opportunité d’aborder le sujet (contraception; prothése; soins corporels; hygiéne de vie....).

* En leur demandant ce qu’on leur a déja dit, ce qu’ils ont pu lire (brochures, sources Internet plus ou moins fiables, les
bons amis et leur expérience qui fait généralité).

* En utilisant tous les moyens et supports d’information du patient et des partenaires (brochures, plaquettes des
sociétés savantes ou des associations...).

* A 'aide d’une sémantique adaptée et pédagogique en restant simple car les problématiques sont souvent simples et

abordables en pratique quotidienne.
(\o\pyright AFSQOS, version validée le 06/12/2012 ' ' °
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Cancer et sexualité : étre acteur de soins

[ Repérage pro actif du besoin patient/couple par un membre de I’équipe soignante ]

v v

[ Je sais répondre } [ Je sais guel prgfeSS|onneJ danslenwrgnnement }
du patient doit et peut répondre et fais le lien

A 4
[ Réponse suffisante } [ Réponse insuffisante }
\ 4 A
Je rappelle I'offre de soins de support Je propose ou joriente vers I'offre de
dédiés tout au long du PPS soins de support sexologique

Retour d’informations vers I'équipe

Le sexologue
» Un professionnel dipldmé formé a la prise en charge des troubles sexologiques simples ou complexes, sachant travailler en
transversalité avec le monde de I'oncologie et des soins de support
« il peut étre médecin spécialiste ou généraliste, infirmier(e), sage femme, psychologue, kinésithérapeute, conseiller(e) conjugal(e)
« il peut participer a l'information et formation des équipes en lien avec les réseaux territoriaux et régionaux pour s’assurer de la prise en
compte précoce des problématiques de santé sexuelle du couple dans le cancer du sein a été assurée
« il répond aux demandes cliniques les plus complexes ou les plus spécifiques dans le cadre d’accords ville/hdpital a mettre en ceuvre au

sein d’'un annuaire de ressources a l'initiative des réseaux et 3C.

TOU0,;, VETISIUIT VaIllucT T 1C UUT LZTZU Lz T
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FIGURE 1. Female Sexual Response Model Developed
by Masters and Johnson'

amaEEd  AREEEE

ABC ) Iy

This model reflects the different responses different women may
have or an individual woman may have on different occaslons. For
Instance, Woman A has a smooth transidon from excitement o
plateau to orgasm to resolution and has multiple orgasms on this
oecasion. Worman B (or Woman A on a different occasion) has a
smooth transition up to plateau but doesn't experience an orgasm.
This Is not a problem IF It Is an occasional occurrence (e.g., It Is
‘Woman A, who sometimes experiences orgasm) but would be
diagnosed as a sexual disorder If this occurs every time Woman B
has a sexual experience. Woman C has a differant pattern of

Rappel de laréeponse sexuelle physiologique féminine
Modeles sexuels de la femme
Rappel des dysfonctions sexuelles de la femme

FIGURE 3. Non-linear Madel of Female Sexual Response
Developed by Basson®

Emotional &nd
Physical Satisfaction

Basson's non-linear model acknowledges how emotional intimacy, sexual

stimudl, 2nd relationship satisfaction affect female sexua response.

Sexual stimuli are sought. Stimuli may include
As a woman gaged both psy ical and
she seeks additional stimuli. biologic influences.

transition from excitement through orgasm and resolution than
either A or E—again possibly reflecting the same woman on
another occasion or three different women.

Whipple and Brash-McCreer's drcular model of female sexual responss
shows how pleasure and satisfaction during one sexual experience can
lead 1o the seduction phase of the next sexual experience.

Estrogen

Prolactin Progesterone Serotonin

N S

Dopamine

(T Testosterone

Copyright AFSOS, version validée le 06/12/2012

Hypoactive Sexual
Desire Disorder

302.71 or 799.81

Female Sexual Dysfunctions

Orgasmic
Disorder

Sexual Arousal
Disorder

Sexual Desire
Disorders

302.73

Sexual Aversion
Disorder

302.79

Dyspareunia

625.0 or 302.76 625.1 or 306.51

s

Start Sexually Sexual Sexual Arousal
neutral stimuli arousal increases the
desire for
S additional
stimuli.
7 The il
Emotional ﬁdm'lo"a' [ Sexual desire of arousal
Goal _ intimacy | ]‘ ancp: | ‘[ | and arousal can amplify. |
Pleasures of the body and Desire and arousal
mind are blended and prompt the continuation
intimacy is achieved. of the cycle for sexual
satisfaction and

intimacy.

Sexual Pain
Disorders

Vaginismus
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Facteurs prédictifs

Repérage des vulnérabilités

*Absence de partenaire ou partenaire non aidant

*Vie sexuelle antérieure au cancer peu active ou avec problemes

*Projet parental

*ldées fausses et mythes concernant les relations entre activité sexuelle et apparition d’'un cancer
*Co morbidités, antécédents de maladie mentale

*Violences sexuelles

Facteurs associés a I'absence d'une reprise d’ activité sexuelle (ou non satisfaction)

*Secheresse vaginale

*Age > 55 ans

*Diagnostic de cancer du sein récent,

*Ménopause induite par le traitement du cancer : 'absence d’activité sexuelle est signalée par les femmes qui présentent
des symptémes vasomoteurs [OR=1,93; IC a 95% (1,41 - 2,63; p <0,001)] et les femmes utilisant des inhibiteurs
d'aromatase [OR = 3,5]

*Probléme lié¢ a I'image corporelle : Les femmes qui ressentent une altération de I'image corporelle signalent plus
fréquemment une absence d’activité sexuelle [OR 2,5; IC 95% (1,6 - 3,7; p <0,001)]

*Sentiment de rupture affective dans la relation du couple

*Perception de la peur du partenaire ***

Facteurs prédictifs d’'une santé sexuelle considérée comme satisfaisante par les femmes traitées pour
un cancer du sein

* la perception, pour la femme, de son attractivité sexuelle en lien avec I'image du corps et I'estime de soi

+la qualité de la relation et de la communication avec le partenaire ;

*I'absence de difficultés sexuelles avant le cancer chez la femme ou son partenaire ;

* 'absence de sécheresse vaginale ;

Les deux premiers items semblant étre les deux facteurs conditionnant le plus I'adaptation et la satisfaction des femmes
survivantes concernant leur santé sexuelle.

Vyright AFSQOS, version validée le 06/12/2012
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g Effets indesirables des chimiothérapies / hormonothérapies

Effets secondaires communs a presque toutes les molécules de chimiothérapie

*  Alopécie

*  Fatigue

* Nausees

»  Altération du godt et de 'odorat

*  Sécheresse cutanée et des muqueuses

Effets secondaires/ communs a presque toutes les molécules d’hormonothérapie

*  Prise de poids * importante

*  Fatigue

+ Baisse de la libido

*  Douleurs diffuses, arthralgies

*  Bouffées de chaleur

* Risque de thrombose (Tamoxiféne)

* Risque d’hypercholestérolémie

* Risque de kyste ovarien

* Risque de cancer de 'endométre avec le Tamoxiféne (ce risque est peu important mais sa gravité nécessite
une information éclairée pour minimiser 'impact psychologique de la découverte fortuite ou la surévaluation
par la malade de ce risque)

NB
+ L’association de plusieurs molécules peut aggraver la sévérité des symptoémes.
+ Certains effets secondaires sont propres a certaines molécules.
Voir annexe 2

?yright AFSQOS, version validée le 06/12/2012



Référentiels inter régionaux en Soins Oncologiques de Support

Morbidité sexuelle et intime liée a la Chimio/hormonothérapie
(directe et indirecte)

Effets indésirables impactant la sexualité Molécules

incriminées

*» sécheresse vaginale, Doxorubicine

» changements dans le cycle menstruel, Cyclophosphamide
Effets sur ameénorrhée, Tamoxifene
'appareil » démangeaisons geénitales; écoulement vaginal & Anti aromatases
gynécologique saignement vaginal anormal, Agonistes LH-RH

» symptdmes gynécologiques (atrophie),

» modifications des seins; sensibilité mammaire,

gynécomastie (chez 'homme)

* Bouffées vasomotrices, Communs & presque

* Anémie, fatigue, essoufflement toutes les molécules

» Mucite, ulcérations digestives,
Effets généraux * Nausées, vomissements, diarrhées

pouvant impacter * Alopécie
I’activité sexuelle » Myalgies, névralgies,
* Eruption cutanée, desquamation, sécheresse
cutanée
* Prise de poids

?yright AFSQOS, version validée le 06/12/2012
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Mesures préventives +++

Information de la patiente / couple

» Informer sur les perturbations possibles induites par le cancer et les traitements de chimiothérapie et
d’hormonothérapie : Information simple en respectant le rythme d’intégration et les besoins des patients et du couple

» Proposer au partenaire, avec I'accord du patient d’assister aux consultations médicales

Prévenir
» Prévenir le symptéme le plus pénalisant (la « secheresse ») pour le maintien d’'une sexualité satisfaisante en
proposant a la patiente/couple une stratégie thérapeutique spécifique et personnalisée, le plus souvent intégrative
(en évitant les Traitements Hormonaux de Substitution) :
= Trophicité vulvo-vestibulaire, mucites et dermites, infections urinaires :
Traitements locaux
O Acidifier le pH vaginal / ovules et gels acides lactiques,
QO Hydrater-lubrifier / Gels vaginaux
O Restaurer la souplesse tissulaire et perméabilité / ovules et gels acides hyaluroniques, Vit E
O Limiter les érythémes et Iésions de la peau / cremes dermiques
Rééducation relachement des muscles du plancher pelvien: méthode proprioceptive pelvi-périnéale,
électro stimulation, bio feedback...
» Réduire le syndrome climatérique :
O Acupuncture, relaxation, hypnose
O Magnésium
QO Place discutable des alicaments, pro biotiques et symbiotiques
> Lutter contre la fatigue, ’anémie, les douleurs
Voir référentiels concernés

Détection précoce : (utiliser si possible des outils d’évaluation)

= Inconfort intime, vulvodynies, dyspareunies, vaginites, appréhension des rapports sexuels
= [nfections urinaires, incontinences,

= Algies pelviennes, névralgies pudendales

= Anxiété, altération de I'image corporelle

‘eright AFSQOS, version validée le 06/12/2012
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ww atses oro Traitement préventif des dysfonctions sexuelles chimio ou hormono induites

[ Mise en route d’un traitement CT ou HT ] Cancer hormono-dépendant

I
v v

Femme non ménopausée avant le cancer (25%) ] [ Femme ménopausée avant le cancer J

\ 4

Aménorrhée attendue

non | oui Préconisation
v v Traitements réparateurs
t temporaire J [ définitive ] . Re_educayon PP
+ Auvis gynécologue
» Avis sexologue

y

A4 A4 \ 4 \ 4

Prévention primaire

» Proposer contraception : 1¢ objectif : contraception; 2¢ objectif : aborder santé sexuelle; 3¢ objectif : limiter passage
toxiques (pas d'études)

* Travailler sur I'image corporelle : Soins esthétiques (peau/phaneres/bouche); Activité Physique Adaptée; Hygiene
alimentaire

« Autoriser les rapports sexuels et I’autostimulation, connaitre postures sexuelles relachant les muscles
pelvipérinéaux (andromaques, cuillers...)

* Relaxation, Acupuncture, Yoga ...>> référentiel pratiques non conventionnelles

» Antidépresseurs : en préférant les IRS moins pourvoyeurs de dysfonctions sexuelles, limitation des opiacés

* Maintien de la trophicité vulvovaginale / traitements non hormonaux : lipogels et polycarbophyles / régénérants
hydratants / stabilisateurs de flore vaginale / lubrifiants

< Voir aussi référentiel
«pratiques non
conventionnelles»

Interroger la patiente sur les traitements qu’elle a découvert
sur internet ou dont elle a entendu parler

Reproduction interdite (art. L122-6, 335-2 et 335-3 CPI). Copyright RRC-RA 1995-2010. Tous droits réservés.
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Diagnostic/ évaluation des troubles sexuels

Diagnostic
*Entendre la plainte, objectiver les signes, définir les symptdomes
*Rechercher des troubles ou modifications génantes

\ 4

de Support

actuellement
*Désir

*Excitation

*Orgasme

*Douleurs, modifications des
perceptions

*Satisfaction sexuelle du
couple

* la charge symbolique du sein

* les capacités d’adaptation de la
patiente a son corps

* 'image du corps et I'identité
sexuelle féminine (cicatrice
disgracieuse, lymphcedéme,
chute des cheveux, arrét des
regles...),

* les difficultés relationnelles (perte
de communication et d’intimité du
couple...)

* La redéfinition des réles socio
familiaux

réalisation de I’acte sexuel

*Fatigue, troubles du sommeil
*Douleurs articulaires, de
cicatrice,

*Génes positionnelles, posturales
*Lymphoedeme

*Inconfort périnéal

Atteintes cutanées, Syndrome
mains/pieds

Altérations goQt/odorat
*Alopécie téte et pubis

[ Evaluation ]
Réponse Aspects Retentissement des Retentissement du
sexuelle psychologiques/sociaux traitements cancer
LS v v 3
avant le traitement/ les atteintes génant la Dépression

Peur de la mort

%yright AFSQOS, version validée le 06/12/2012
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Tenir compte aussi de :

[ Conditions ]
I
v ) v
Terrain ] Motivation
4 Y

Personnalité

Santé
Maladie,
Traitements.

Biographie
Evénement de vie,
Développement sexuel,
Libido, Vulnérabilités,

Social
Origines,
Insertions.

Partenaires

Symbolique et croyances.

Autorisation

Relation a soi

Séquelles physiques,
Image corporelle,
Confiance en soi,

Fatigue, Douleur,
Pronostic, Peurs, Craintes,
Infertilités.

Relation a autre

Fausses idées, attentes,
Regard et gestes, attentions,
Projets communs,

Pouvoirs, Amour,
Epuisement, frustrations.
Redéfinition des rbles socio
familiaux:

L

Enfants, travail, famille élargie avec
relation aux ascendants

[ Qualité devie |

Doutes
Satisfaction,
Culpabilité.
Elan vital
Adaptation

Confiance

Réinsertion

= Référentiel Cancer et
préservation de la fertilité

_________________________________________________________________________________________

Impacts possibles sur la vie

+ Hérédité et peur de « donner » le cancer a sa descendance

* Impact social/familial : enfants, travail...

opyright AFSOS, version validée le 06/12/2012
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Gestion des troubles de la sexualité induits par la chimio/hormonothérapie :

Référentiels inter régionaux en Soins Oncologiques de Support

Gestion des symptdémes

Symptémes, troubles sexuels induits par la
chimio/hormonothérapie

A

4

Troubles
du désir

v

v

[ latrogenes

Psychogenes ]

Antidépresseurs
Opiacés
Anti oestrogénes

v

Troubles de
I’excitation

1

A 4
Perturbation
des rapports

A 4

[ Dyspareunie

\ 4

A 4

[ Dysorgasmies ]

Disponibilité
Désirabilité
Estime de soi
Peurs

Secheresse
vaginale
Vulvodynies

Appréhensions

Modifications des

physiques

Privilégier les IRS
Réévaluer I'antalgie
Accompagner les changements

Thérapies de couple

Prévenir les troubles trophiques
Rechercher les lésions / vulvoscopie
Positions favorisant relachement muscles

releveurs

Douleurs posturales perceptions
Dysfonction partenaire Lacher prise impossible
v
Relaxation

Prendre en compte le partenaire

Sexothérapies

?yright AFSQOS, version validée le 06/12/2012
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Gestion des troubles de la sexualité induits par la chimio/hormonothérapie :
Gestion des signes généraux impactant la sexualité

-

Prise en charge des autres symptomes locaux et
généraux impactant la sexualité

A A 4 A 4 A A 4

Mucite, symptomes Fatique Nausées Douleurs Autres
buccaux 9 vomissements (Myalgies, arthralgies) symptémes

v

)

* Anémie

* Alopécie

* Eruption cutanée
* Prise de poids

* constipation

= Référentiel
« Soins de
bouche »

e Référentiel
« nausées et
vomissements »

& Référentiel
«Douleur »

& Référentiel
« Fatigue »

A 4

= PEC
spécifique

opyright AFSOS, version validée le 06/12/2012 @
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Prise en charge psychologique 1/3

Fondement de I'identité, I'image du corps est mise a I’épreuve

L’'image du corps
Cest Iimage mentale du corps, la perception subjective de son physique et de son apparence, de son état de santé, de
son fonctionnement corporel normal et de sa sexualité. (S. Dobeault et al 2009)

La maladie cancéreuse et les traitements entrainent
*  Une atteinte de I'image corporelle
. Une crise identitaire.

C’est une remise en cause de l'identité psychique, corporelle et sexuée, dans un contexte de maladie potentiellement
mortelle, de perte d’énergie et d’élan vital (nausées, fatigue... perte de place familiale, sociale et professionnelle pour la
femme).

L’état physique et psychologique de la femme va influencer sa disponibilité et réceptivité sexuelles.
La sexualité fait partie du domaine de l'intime et les personnes ne font pas spontanément la démarche d’en parler.

Atténuer I'impact psychologique est une étape importante pour :
*  Améliorer la nouvelle image du corps de la femme
*  Augmenter son estime de soi

La femme a donc besoin d’'un accompagnement par la parole, délivrée par I'équipe médicale et soignante, les
psychologues, socio-esthéticiennes, professionnels du bien étre corporel ( kinésithérapeute, sophrologue,
relaxologue,...)

?yright AFSQOS, version validée le 06/12/2012
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Prise en charge psychologique 2/3

«J’ai moins de désir »

Si chez 'homme l'atteinte de la fonction sexuelle renvoie a la problématique de la performance, chez la femme |l
sera plus question de la désirabilité et de la séduction.

Les troubles du désir de la femme sont liés :

* Alaperception corporelle de la femme et de son attractivité sexuelle.

* Alasécheresse vaginale.

Les professionnels de santé et les partenaires des soins de support
Avec ouverture, tact, délicatesse, chaleur, naturel, climat de confiance instauré dans le dialogue (relation souple,
guestions discretes), ils pourront accompagner la femme et son compagnon.

* Interroger la femme sur la perception qu’elle a de son corps.

» Identifier I'origine de la dysharmonie sexuelle : provient-elle du conjoint, de la femme elle-méme, du contexte
conjugal ?

* Rassurer la femme sur la normalité : avoir moins de désir sexuel avec son partenaire et de disponibilité
affective avec son entourage est normal (la femme a besoin d’étre comprise), expliquer au partenaire.

»  Privilégier l'intimité et la tendresse dans le couple : exploration d’une intimité physique nouvelle, plus fragile,
moins génitale (apprivoiser le fait de se toucher en dehors des sentiers balisés de la performance sexuelle).

* Préserver le contact physique, la sensibilité des femmes par rapport aux caresses mais aussi la caresse des
mots.

* Lors des relations intimes préparer I'environnement (relaxation, musique... utilisation de gels lubrifiants...).

Tout mettre en ceuvre pour redonner au couple confiance et sérénité, aprés I’ébranlement provoqué par
le cancer. Pour se retrouver physiquement, la femme et/ou son conjoint ont besoin d’encouragements.

T

(\o\pyright AFSQOS, version validée le 06/12/2012
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Prise en charge psychologique 3/3

]
Retentissement propre au traitement au long cours

La prise de thérapeutiques au long cours et en particulier apres la phase initiale du traitement, peut générer
en soi de l'anxiété (« la maladie est toujours la »).

La succession des temps de traitements différents, plus ou moins longs, ambulatoires ou au domicile,
associée a des phases de vécu différentes dans les domaines biopsychosociaux mais aussi culturels,
spirituels ou autres, peut s'accompagner de troubles de 'humeur (irritabilité. . .), sans relation directe avec les
molécules.

Ces troubles de 'humeur peuvent & leur tour entrainer des difficultés d’ordre relationnel au sein du couple et
guestionnements quant a 'observance des traitements. Ces retentissements sont importants a repérer. Par
une écoute permettant la verbalisation de la patiente sur son ressenti a vivre ces traitements, les soignants
permettent une communication.

Et effets dUs aux autres traitements

En plus des traitements spécifiques, nous devons également évoquer les répercussions de traitements
associés comme certains antidépresseurs ou les opioides qui peuvent altérer le désir et la vitalité

?yright AFSQOS, version validée le 06/12/2012
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[ Phase d’annonce }

Check-list santé sexuelle dans le parcours personnalisé de soins

Evaluer

\ 4

A 4

[ Repérer ]

\ 4

\ 4

Accompagner
(autoriser / prévenir)

v

Préconisations

* L'importance portée a
la qualité de vie
sexuelle en donnant la
parole au patient.

* L’impact de la
stratégie
thérapeutique
proposée sur
I'équilibre du couple.

* La place de la fertilité.
* Les besoins en soins

oncologiques de
support.

Préconisations

* Les vulnérabilités, la
solitude.

* L’entourage et les proches
ressource.

* Les inégalités d’acces aux
soins.

* Les mythes et fausses
idées.

?yright AFSQOS, version validée le 06/12/2012

Préconisations

* Dysfonctions sexuelles
possibles.

* Délais d’apparition des
troubles.

e Durée des troubles.

* Etre attentif aux modifications
pour pouvoir les relater.

* Solutions pour préserver le
potentiel sexuel aprés la
maladie.

» Coordonnées des structures
ressources.

Préconisations

* Le maintien d’'une
activité et hygiene
physique adaptées.

* Encourager la relaxation,
les soins corporels.

* Le maintien des relations
sexuelles souhaitées et
possibles, chez
'adolescent comme
chez I'adulte.
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Check-list santé sexuelle dans le parcours personnalisé de soins

[ Phase de traitement spécifique J

A 4

[ Evaluer et repérer }

\ 4

Préconisations

* Des stratégies
thérapeutiques spécifiques
possibles dans une optique
de la qualité de vie.

* Entendre les attentes et
corriger les fausses idées.

* De la nécessité de recours
aux soins de support.

A 4

Accompagner
(autoriser / prévenir)

v

?yright AFSQOS, version validée le 06/12/2012

Préconisations
« Patient et partenaire.

» Des modifications attendues
de cette phase transitoire par
les signes généraux et
locaux entrainés par les
traitements.

* Des modifications
climatériques de la
privation hormonale
brutale, durable

* De la nécessité de parler
rapidement a I'équipe et a
son médecin traitant des
symptémes génants, y
compris sexuels.

Préconisations

* Mettre en ceuvre les traitements
et soins d’esthétiques permettant
d’apprivoiser les modifications du
corps.

* Rééduquer précocementles
fonctions atteintes et réadapter.

* Assurer un soutien
psychologique patient et
proches.

* Prescrire d’'emblée les
traitements d’appoint et prises en
charge permettant de limiter les
effets indésirables et préserver
la fonction sexuelle.

» Favoriser la communication.

T
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Phase de sortie J

régionaux en Soins

Oncologiques de Support

Check-list santé sexuelle dans le parcours personnalisé de soins

y

[ Evaluer et repérer J

Préconisations

* Les séquelles psychologiques et
fonctionnelles interdisant (limitant ?) la
reprise de vie sexuelle.

 Les modifications de la relation a soi et a
l'autre.

* Les troubles du désir.
* Les douleurs.

* Les inconforts intimes

+ Les madifications orgasmiques.

* Les frustrations.

* La souffrance générée par ces symptomes.

* Les éventuelles dysfonctions sexuelles
apparues chez le partenaire

v

Accompagner
(autoriser / prévenir)

v

Préconisations

* Du pronostic, de la surveillance du
cancer et des bénéfices du
traitement d’hormonothérapie.

* Des délais habituellement longs
constatés dans la réadaptation
physigue et psychologique.

* De la nécessaire mais progressive
réinsertion vitale et relationnelle.

* Des possibilités thérapeutiques
d’amélioration des dysfonctions
sexuelles.

Vyright AFSQOS, version validée le 06/12/2012

Préconisations

» Expliquer au proche et partenaire
I'adaptation nécessaire a une reprise de
vie sociale et sexuelle.

* Orientation vers un professionnel
compétent pour la prise en charge en
fonction des besoins repérés en matiére
de sexualité et santé sexuelle,
professionnels en soins de support

» Permettre et faciliter I'intimité dans la prise
en charge palliative.

* La rencontre associative, les groupes de
parole et ttmoignages de patients.

» Un contrat thérapeutique basé sur des
objectifs réalistes.

* De renforcer le dialogue dans le couple.

25
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Check-list santé sexuelle dans le parcours personnalisé de soins

[ Phase de surveillance ]

A 4 A 4 \ 4

[ Evaluer et repérer } [ Informer ] Accompagner
(autoriser / prévenir)
\ 4 \ 4 ¢
Préconisations Préconisations Préconisations
« La plainte sexuelle du patient, du * Revenir sur les stratégies . Evc_)quer les évolutions possibles des
couple. thérapeutiques spécifiques finalement scripts sexuels, autoriser et provoquer
utilisées, et rappeler les dysfonctions limaginaire érotique.
* Les attentes individuelles et/ou du frequemment observées. .. ,
couple » D’évoquer des projets, des vacances, un
- Recenser les freins familiaux, sociaux, temps pour se retrouver.
* Le qualité de 'adaptation et de la professionnels a la réinsertion. . . .
résilience * Des traitements adjuvants améliorant les
- Rappeler le droit & la santé sexuelle. symptomes restant genants.
 La nouvelle dynamique de couple.
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Annexe 1
Glossaire / Définitions / Concepts

La qualité de vie (QdV)

« perception qu’un individu a de sa place dans I’existence, dans le contexte de la culture et du systéme de valeurs dans
lesquels il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. La QdV est associée de maniéere
complexe avec : la santé physique, I’'état psychologique, le niveau d’indépendance, les relations sociales, la relation avec
I’environnement, la culture et la politique » (OMS)

Santé Sexuelle
« La Santé Sexuelle est un état de bien-étre physique, émotionnel, mental et social associé a la sexualité. Elle ne
consiste pas uniquement en I’absence de maladie, de dysfonctionnement ou d’infirmité.

La Santé Sexuelle a besoin d’'une approche positive et respectueuse de la sexualité et des relations sexuelles, et la
possibilité d’avoir des expériences sexuelles qui apportent du plaisir en toute sécurité et sans

contraintes, discrimination ou violence.
Afin d’atteindre et de maintenir la Santé Sexuelle, les droits sexuels de toutes les personnes doivent étre
respectés, protégés et assurés. » (OMS)

SEXUALITE

y
Dimensions biopsychosociales de la sexualité / v \

Physique . .
. R Psychol
Physiologique [ sychologique | ] Sociale

D’un point de vue conceptuel, trois dimensions sont identifiées dans la sphére sexuelle : |e désir sexuel (intérét pour
I’activité sexuelle), le fonctionnement sexuel (excitation sexuelle, rapport sexuel ou coit, orgasme), et la satisfaction
sexuelle (appréciation globale de sa vie sexuelle) (Ganz et coll., 1999)

Les troubles et symptémes pouvant impacter la sante sexuelle sont
* soit des dysfonctions sexuelles : on entend par |la les troubles du désir et d’excitabilité, les troubles orgasmiques, les
dyspareunies (qui ne sont pas l'objet de ce référentiel),
* soit des symptdémes liés a la maladie ou au traitement.
(Pour en savoir davantage, voir référentiel cancer, vie et sante sexuelle)

opyright AFSOS, version validée le 06/12/2012 I { @
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mRACT Glossaire / Définitions / Concepts (suite )

-

. Traitement adjuvant : Un traitement « adjuvant » est un traitement administré aprés que le cancer
ait été traité localement en totalité (chirurgie généralement) en vue de prévenir une éventuelle
rechute. Il peut s’agir de Chimiothérapie, d’hormonothérapie, de thérapeutiques ciblées ou de
radiothérapie

. Traitement néo adjuvant : Administration de traitements adjuvants (chimiothérapie,
hormonothérapie, radiothérapie) avant la chirurgie pour un cancer du sein localisé.

opyright AFSOS, version validée le 06/12/2012
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Annexe 2
Effets secondaires des protocoles de chimio / hormonothérapie

Effets secondaires

Protocole Fréquents Moins fréguents

* Alopécie et autres troubles des phaneres » Réaction allergique
(cils, pilosité pubienne...), * Arthralgies, myalgies

» Nausées, vomissements * Diarrhées, gastralgies, douleurs

* Leuconeutropénie, fievre, frissons, maux de abdominales

AC gorge * Prise de poids,
* Troubles des phanéres » Syndrome pseudo grippal (écoulement
Doxorubicine + * Réactions cutanées, dermatites, ongles nasal / oculaire)

abimés

cyclophosphamide
yctophosp « syndrome « main-pied »

* Mucite, aphtes
* Aménorrhée, bouffées vasomotrices,
oligospermie, azoospermie,

TAC Idem protocole AC + Idem protocole AC +
*Fatigue, faiblesse *Paresthésie, troubles neurologiques,
, *Douleur /oppression thoracique neuropathies périphériques
Docetaxel+ «Aménorrhée

doxorubicine + | .Rétention liquidienne, possibilités d’cedemes
cyclophosphamide | (pouvant étre sévéres)

* Alopécie et autres troubles des phaneres * Toxicité cardiague
FEC (cils, pilosité pubienne...), » Essoufflement, respiration difficile
* Nausées, vomissements * Troubles veineux
5-FU (F) + * Leuconeutropénie, fievre, frissons, maux de + Troubles cutanés
épirubicine (E) + gorge » Syndrome pied-main
cyclophosphamide | * Aphtes, mucite * Amenorrhee, bouffées vasomotrices,
(C) azoospermie

SOS, version validee le 06/12/2012
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Annexe 2 (suite)

Oncologiques de Su

pporti

Effets secondaires des protocoles de chimio / hormonothérapie

Effets secondaires

Protocole Fréquents Moins fréquents
* Alopécie et autres troubles des phaneéres (cils, pilosité pubienne...), * Troubles digestifs
pouvant étre séveres et définitives. * Irritation de la bouche,
TC » Réactions cutanées, dermatites, ongles abimés aphtes
* Syndrome « main-pied » * Leucopénie fievre
Docétaxel + * Fatigue, faiblesse * Prise de poids,

cyclophosphamide

* Troubles neurologiques, paresthésie, neuropathies périphériques
* Douleur /oppression thoracique
* Aménorrhée, ou azoospermie, bouffées de chaleur

» Syndrome pseudo
grippal (écoulement
nasal / oculaire)

FAC

5-FU (F)+
cyclophosphamide (C)
+ doxorubicine

* Alopécie et autres troubles des phaneres (pilosité pubienne...),

* Nausées, vomissements

 Leuconeutropénie, fievre, frissons, maux de gorge

* Troubles des phaneéres, réactions cutanées

* syndrome « main-pied »

* Mucite, aphtes

* Aménorrhée, bouffées vasomotrices, oligospermie,
azoospermie,

* Toxicité cardiaque

» Réaction allergique

* Arthralgies, myalgies

* Troubles digestifs,

* Prise de poids,

» Syndrome pseudo
grippal (écoulement
nasal / oculaire)

TCH
Docétaxel +
carboplatine +
trastuzumab

* Fatigue

* Alopécie et autres troubles des phanéres (cils, pilosité pubienne...),
pouvant étre séveres et définitives.

* Réactions cutanées, Inflammation des muqueuses, syndrome «
main-pied », ongles abimés

» Douleur /oppression thoracique

* Aménorrhée, bouffées de chaleur

» Manifestations allergiques. Risque de réactions anaphylactiques
séveres

* Toxicité rénale

* CEdémes

* Troubles neurologiques, paresthésie, neuropathies périphériques

* Troubles digestifs

* Arthralgies, myalgies

* |rritation de la bouche,
aphtes

* Toxicité
hématopoiétique :

* Prise de poids

* Syndrome pseudo
grippal (écoulement
nasal / oculaire)

* Troubles cardiaques
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