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Cancer et sexualité :
De quoi parle-t-on ?

Deux nouvelles missions et offres de soins oncologiques de support
distinctes = domaine du cancer +++

Oncofertilité =
impacts du cancer
et/ou de ses traitements
sur la reproduction

Cibles: femmes < 40 et
hommes <60 ans *

Réponse géographique
pertinente = régionale

Oncosexualité =
impacts des cancers et / ou de leurs
traitements sur :

¢ v

Santé sexuelle et
ses éventuelles
dysfonctions

Vie intime / sexuelle
et ses éventuelles
dysfonctions

Cibles : sujets >13ans *

Réponse géographique pertinente = territoriale

In Bondil et al: Bull Cancer 2012

Bien distinguer les deux, méme si parfois forte intrication / interaction (notamment si adolescents & jeunes
adultes) + importance de la sémantique (santé sexuelle, vie sexuelle et intime...).

Copyright AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017
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Cancer et sexualité :
De quoi parle-t-on ?

Le cancer rentre AUSSI dans la maison en impactant (trés diversement selon les individus)
les trois piliers essentiels de la sexualité*

BIOLOGIQUE PSYCHOLOGIQUE

(santé sexuelle** et ses (émotionnel, affectif, cognitif,

dysfonctions) \ ’ identitaire, expériences...)

RELATIONNEL

(sociaux, culturels, vécus,
« normes », préjugés...)

Nécessité d’'une approche bio-psycho-environnementale (et pédagogique) intégrant le malade et le partenaire
(dimension essentielle de la vie sexuelle = couple)

* « ...La sexualité est un aspect central de la personne humaine tout au long de la vie et comprend le sexe biologique, l’identité et le role sexuels,
l'orientation sexuelle, I’érotisme, |e plaisir, I’intimité et la reproduction. » oms 1975

°
** « 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|2010 |
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Cancer, vie et santé sexuelle

Cancer et sexualité :
De quoi parle-t-on ?

Variations et intrications des problématiques sexuelles / intimes liées a I’age et a
I’environnement lors des parcours de vie

Identite et Désirs, Relationnel
construction plaisirs Intimité,
sexuelles tendresse,

amour

Construction
couple / parentalité

Activité
sexuelle

Nouveau
partenaire /
couple

Si la sexualité génitale et identitaire débute a I’adolescence, la fertilité, la vie

relationnelle sexuée et la construction du couple concernent les AJA mais aussi

des adultes plus agés incluant un nombre croissant de... seniors ! !

Objectifs, priorités et périodes d’activité sexuelle = changements fréquents mais caractérisés par de trés larges

variations inter et intra individuelles entrainant rarement une séparation et plutét un renforcement des couples
(cf. Vican 1, 2 et 5).

14 [ Adolescent | 18 [Jeuneadulte | 25 [Adulte>25ans
> >
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Cancer, vie et santé sexuelle

Cancer et sexualité :
De quoi parle-t-on ?
Modifications potentielles sur différentes dimensions de la santé / vie sexuelle a tout age mais

plus fréquentes chez les plus vulnérables.

Féminité, Confiance / Construction
Séduction masculinité estime en soi identitaire

g’ | | s
Autonomie ~f \ / Intimité

. R Relationnelle
Bien-étre | affective / il
émotionnel affective / sociale

Dysfonctionnements
biologiques de
la santé sexuelle

/

Projections k

ultérieures ’ 1 I ‘

Adheésion Lacher prise Attachement
au traitement

Fantasmes

Ajustement
au cancer

La confiance (en soi et en I'autre) et la sécurité (notamment biologique) sont deux conditions essentielles
pour avoir une vie sexuelle et intime satisfaisante et partagée (affective, émotionnelle, physique et sociale).

€opyright AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017 ‘
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Données épidémiologiques

~  Cancers

* Prévalence élevée des cancers = 3 millions de personnes
(1.57 H et 1.41 F en 2017).

* Vieillissement de la population = augmentation des cancers

(age moyen cancers: H = 68, F = 67) mais vie sexuelle encore souvent active.
» Cancers sphere génitale = 40% et relationnelle (ORL, stomies...)

= incidence élevée (données INCa 2018)

Morbidité sexuelle

* Importance et réalité:

» encore 2/3 des malades deux ans apres (enquéte s Vican 1 et 2).

» population concernée = pres de 5 millions (3 millions + environ 1,5 millions
de partenaires) = prés d’un adulte francais sur dix !

» demande forte des malades (enquétes malades et associations).

Tous souhaitent avoir une information et considerent important
de pouvoir en parler.

Cancer, vie et santé sexuelle

Pourquoi un réferentiel cancer et sexualité ?

Incidence et mortalité du cancer en
France selon le genre— INCa 2014
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m) 1/3 s’adapte sans plainte, 1/3 demande des solutions simples,
1/3 souhaite un accompagnement plus spécialisé.

et du colon-rectum

214 000 nouveaux cas
Majoritairement représentés par ?
les cancers de la prostate, du poumon l,__

TSM: 353,2 pour 100000 [2]
@opyright AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017 Agemadian an dlagacstie: 68 ang

186 000 nouveaux cas

Le cancer du sein reste de loin le plus
fréquent devant les cancers du cdlon-
rectum et du poumon.

TSM: 284,5 pour 100 0000 (2]

Age médian au diagnostic: 67 ans
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Soins Oncologiques de Support

Avancées meédicales

= Taux de guérison (50% en 2017) et accés croissant au statut de

maladie chronigue = vie de plus en plus longue avec un cancer
(traité, suivi ou guéri) d’'ou I'importance des parcours de vie (taux de
survie par cancer) : graphique 2 (¢ aussi annexe 1, page 36 )

Les stratégies thérapeutiques doivent aussi intégrer des objectifs de :
* qualité de vie / bien-étre des malades (et des couples)

* dépistage / prise en charge des effets indésirables ou PROs (Patient-
Reported Outcomes) affectant la santé sexuelle et la vie intime.

Inclure la santé sexuelle et la vie sexuelle / intime pour une
majorité, quel que soit I’age.

Concilier les parcours de soins et de vie (sexuelle / intime) est souvent
possible et des solutions thérapeutiques efficaces sont disponibles
pour traiter une grande majorité des dysfonctions sexuelles si
...connues tot !

La Santé sexuelle

* un droit (définition de 'OMS) & pages 34 et 35 .

* un paramétre pertinent et validé de la santé globale et de
I'hygiéne de vie (Lindau 2010, Musicki 2015, Collinson 2017) mais aussi
du bien-étre et de la qualité de vie.(vican 1, 2 et 5, Schover 2014)

* une reconnaissance institutionnelle (Stratégie Nationale de Santé
Sexuelle 2017).

Intégration de la « préservation de la sexualité chez les malades

atteints de cancer » dans le nouveau panier soins de supports
(instructions DGOS-inca 23/02/2017).

€opyright AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017
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Pourquoi un référentiel cancer et sexualité ?

Cancer, vie et santé sexuelle

Graphique 2 : la situation du cancer en
France Inca 2010

100 4

Leviem ®m

Taux de survie a 5 ans (%)

%0

B0 4

<15 000 cas
par an

> 15000 cas
paran

Testicule
® Thyraide

= Hodgkin

= Mélanom

® Corps utéru

70 = Colutérus

60 4

50 4

40

20 |-

=

= Rein

® Vessie

= Larynxs LMNH

 Mydlome
= Ovaire

= (Esophage

= Fole
= Pancréas

€

che pharynx

= Colon-rectum

= Paumon

Cancers de bon
pronostic
Surviea 5 ans 2 80 %

® Prostate

Cancers de pronastic
intermediaire
Surviea 5 ans 20 % - 80 %

Cancers de mauvais
pronostic
Surviea 5 ans < 20 %

10 000

20 000

30 000 40 000 50 000

Incidence

60 000 70 000

Stratégle nationale
de santé sexuelle




Réeférentiels inter régionaux en Soins Oncologiques de Support

Cancer, vie et santé sexuelle

Pourquoi un réferentiel cancer et sexualité ?

Avancees sociétales

» Les trois Plans Cancer recommandent la réadaptation et la
réinsertion dans la vie psycho-sociale par I’accés obligatoire,
précoce et facile aux soins de support ainsi que la correction des .

inégalités (accés, qualité) de soins.

» Malades, partenaires, associations sont en demande et les
professionnels de santé considerent comme important de restaurer, si
possible, la santé sexuelle et la vie intime.
» Le 3¢ plan cancer vise a préserver leur continuité et la qualité de vie a
travers trois objectifs:
- - -
1. assurer des prises en charge globales et personnalisées

2. réduire les séquelles des traitements et les risques de second
cancer
3. diminuer les conséquences du cancer sur la vie personnelle

Copyright AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017
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Avanceées sociétales (suite)

Réalité = décalage paradoxal entre besoins et prise en
compte : (Vican 2et5).

= Conséquences sexuelles = trés régulierement citées parmi
les soins de supports non satisfaits.

* Sujet peu abordé ou ighoré dans la relation soignant /
soigné :

- tabous, mythes, fausses idées, défenses.

- autorisation soignante et des patients encore timides
« Offre de soins déficiente par manque de :

- initiative et communication,
- savoirs, savoir-faire, savoir-étre
- organisation et lisibilité.

Cancer, vie et santé sexuelle

Pourquoi un référentiel cancer et sexualité ?

FIGURE 19.2.

PROPORTION DE PARTICIPANTS RAPPORTANT UNE BAISSE
DE LIBIDO DEPUIS LE DIAGNOQSTIC EN FONCTION

DE LA LOCALISATION (ENQUETE VICANZ2 2012)
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Conséquences univoques = déficit de prise en charge et
inégalité de soins (priorité majeure du 3¢ plan Cancer) .
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FIGURE 19.5.
INSATISFACTION QUANT A LA FREQUENCE ACTUELLE
DES RAPPORTS SEXUELS (ENQUETE VICAN2 2012)
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Cancer, vie et santé sexuelle

Objectifs du réféerentiel

Optimiser larencontre et le parcours de la personne malade dans
le domaine de la santé sexuelle et de la vie intime et sexuelle.

1. Larencontre (plan individuel)

» Sensibiliser tous les professionnels de santé au fait que se préoccuper de la santé sexuelle et de la vie Intime
n’est ni un luxe ni un tabou mais un devoir des professionnels de santé en tant que partie intégrante du soin au titre

de la prévention secondaire, tertiaire et quaternaire.

* Rappeler I'obligation d’informer sur les conséquences (attendues et potentielles) du cancer et des traitements sur

la santé et la vie sexuelle et de s’informer sur les attentes / craintes du malade (et du partenaire).

» Légitimer en autorisant les professionnels de santé, les malades / couples a en parler et leur faciliter, 'abord de la

guestion de la santé sexuelle et de la qualité de leur vie sexuelle / intime (actuelle ou ultérieure).

« S’approprier et partager une sémantigque commune et un pré requis commun, simple pour repérer les sujets /
couples vulnérables ou a risque, informer, s’informer et si besoin traiter leurs problémes / difficultés en distinguant les

problématiques simples ou plus complexes qui requiérent un avis plus spécialisé (pluridisciplinaire ou non).

Remargue importante : Ce référentiel concerne la prise en soins « onco sexuelle » transversale et interdisciplinaire « généraliste »
pour tous les cancers, de tous les malades et pour tous les traitements afin d’harmoniser et diffuser les bonnes pratiques. Il vise
aussi a sensibiliser les intervenants du 1° recours et des services spécialisés a cette dimension importante des soins de support
mais aussi de la santé, de la qualité de vie et du bien-étre. Pour cette raison, a la différence de la majorité des référentiels de bonnes
pratiques, il ne se focalise pas sur un aspect diagnostique ou thérapeutique particulier.

yright AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017
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Cancer, vie et santé sexuelle

Objectifs du réféerentiel

Optimiser larencontre et le parcours de la personne malade dans
le domaine de la santé sexuelle et de la vie intime et sexuelle.

Intégrer « 'oncosexualité » dans la pratique quotidienne tout au long du parcours personnalisé de soins (PPS).

« Organiser a chaque niveau de responsabilité des professionnels de santé et a chaque étape du parcours de soins,
la prévention et/ou la prise en charge des possibles dysfonctions sexuelles induites par la maladie et ses traitements.

» Proposer une réponse adaptée et une meilleure prévention des troubles des malades et des proches.

» Corriger les fortes inégalités d’acceés et de qualité persistantes dans ce domaine.

3. L’appropriation (individuelle et collective) de 3 niveaux de compétence

» Savoir
v' en parler (savoir théorique, savoir-faire et savoir-étre)
v’ la réponse (savoir théorique, savoir-faire)

» Connaitre quelqu’un qui sait

v ROR (registre opérationnel de ressources) = annuaire territorial / régional (personnes, structures...)
v’ centre de soins de support

» Savoir ou chercher une réponse

v référentiels dédiés « Cancer et sexualité » de TAFSOS (accessibles sur afsos.org et sfpo.fr)

v médecin généraliste / médecin oncologue généraliste ou d’organe / psycho-oncologue / psychiatre / soignants / réseaux
territoriaux / associations de patients....

v’ supports passifs (brochures Ligue ou autres....) ou actifs (web 2.0 labélisés HON type e-cancer ...).

Copyright AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017
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Réeférentiels inter régionaux

en

Soins Oncologiques de Support

Un référentiel pour qui ?

Cancer, vie et santé sexuelle

« L’acceés a I'information pour les malades et proches est un droit des malades (loi Kouchner) et une obligation pour les
professionnels (exigence Iégale, éthique et déontologique).

Tous les soignants de 1¢¢ et de 2¢™¢ ligne doivent s’informer sur la santé sexuelle et les besoins / demandes

ainsi que participer a donner la juste information ou a orienter

« Atous les stades évolutifs de la maladie, on ne peut préjuger des attentes intimes des malades, y compris en stade
palliatif, ou I'affectif prime souvent sur le corporel.

1/3 des patients dit que
la sexualité n’est pas ou
plus leur préoccupation,
I'information simple fait
partie des droits du
patient

1/3 des patients
présente des troubles
dont le traitement est
trés facile et accessible,
surtout s’il sont abordés
précocement

1/3 des patients souffre de troubles plus complexes pour
lesquels il existe également des solutions adaptées.

Constat: Si quasiment tous les patients sont demandeurs d’information, la priorité et la demande de traitement restent tres
hétérogenes, variables et évolutives en fonction de parametres multifactoriels médicaux et non médicaux (malades, partenaires, age, vie
sexuelle antérieure, état de santé globale, effets secondaires et séquelles, évolution du cancer, ressources personnelles et externes, partenaire, priorités de
vie et temporalité...). Dans la vraie vie, la vie sexuelle reste facultative et change singulierement selon les individus et les couples.

yright AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017
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3 dimensions «sexuelles» a toujours
analyser :

- fonctionnement (excitation sexuelle,
rapport sexuel, orgasme)

- désir (intérét pour I'activité sexuelle),

- satisfaction (appréciation globale de

savie sexuelle).

Dysfonctions que si demande, plainte ou
souffrance (malade / partenaire)




Réeférentiels inter régionaux en Soins Oncologiques de Support

Cancer, vie et santé sexuelle

Cancer et sexualité :
Quels cancers et qui est concerné ?

[ Quels cancers ? ] [ Qui est concerné ? ]

Y A 4

Tous, et pas uniquement en cas d’atteinte de la Patients
sphére génitale.

] o * Quel que soit I’age et I'idée que le soignant peut se faire de
= Tous, quelque soit la trajectoire et le Parcours la sexualité d’autrui.

Personnalisé de Soins (PPS)

- Les malades enfants, adolescents et adultes jeunes, avec les

= Tous, quels que soient les stades, et quelque soit A
q q queld parents et en accompagnement de leur développement psycho-

le pronostic.
sexuel.
‘ - Les adultes, avec ou sans partenaire, méme ageés, la sexualité ne
Seuls les patients sont a méme de fixer leurs s’éteignant pas mais se modifiant.
priorités de vie.
Proches
Toutes les catégories de malades ! / * Les partenaires des personnes malades trop souvent

ignhorés dans la prise en charge et qui restent avec leurs
questions et frustrations, pénalisant la dynamique et I'alliance
thérapeutique du couple ou s’épuisant comme aidant

-« aigu » : malade (déja suivi ou non) lors du diagnostic ou
d’un traitement

- « chronique » : malade (déja suivi ou non) avec cancer
évoluant lentement avec phases de rémission et qualité

1 de vie « correcte ».

- « aprés-cancer » si suivi a long terme avec rémission de
longue durée ou totale mais risque potentiel de rechute,
de séquelles tardives ou de 2¢ cancer

- « guéri » si espérance de vie et qualité de vie équivalentes
a la population générale.

* les Ascendants (parents d’enfant malade) et descendants
(enfants ou jeunes adultes de parents malades ; ex: cancer du sein
chez la mere / filles).

Monde de |la santé (INCa, Ligue Contre le Cancer, ARS ...)

Surbone A: JCO,2016; 34:: 3372-4

yright AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017
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Cancer, vie et santé sexuelle

Cancer et sexualité

[ Pour quels traitements ou soins ? ]

\ 4

Tous, spécifiqgues ou non au cancer.

Les plus délétéres = locaux (chirurgie / radiothérapie pelviennes) ou généraux (type chimiothérapies, hormonothérapies ..)
Toutes les stratégies thérapeutiques ou diagnostiques (de plus en plus multimodales) :

Informer les patients (et leur partenaire) des effets indésirables pouvant altérer leur santé sexuelle, prévenir de

I'apparition possible de dysfonctions et préparer la réadaptation (éducation thérapeutique) = recommandations de
bonnes pratiques tout au long du PPS

. seul(e)s

. jeunes

. femmes

. précarité

. antécédents violences sexuelles

» Les plus vulnérables

G WNPEF

Particularités des impacts sexuels / intimes ]—

chirurgie / radiothérapie pelvienne
chimiothérapies, thérapies ciblées
hormonothérapies

séquelles mutilantes / invalidantes

J v L 4
| 1. brutaux 1. multi factorialité - Les plus déleteres >

2. iatrogenes 2.variabilité inter et

3. chroniques intraindividuelle

3. addition d’El due a la
multimodalité des
traitements

PoONPE

yright AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017 17
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Cancer, vie et santé sexuelle

Cancer et sexualité :
Quand l’aborder avec le patient et le couple ? *

1 1
1 1
| Prévoir et systématiser un espace temps et des supports d’évaluation :
| et d’information permettant d’aborder ce sujet plus facilement |

Moment Annonce Traitement Sortie Aprés Cancer

I—

Encourager /

Enjeu Légitimer Prévenir ) Réadaptation
J 9 Autoriser P
. Prise en charge Bilan Prise en charge
. Information i . :
Action ) . Information Information Information
Préevention , . , . , :
Prevention Prévention Prévention

Professionnels de
santé concernés
en priorité

Tous les professionnels de santé

Phase
d’annonce
< Page 15

Copyright AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017
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Phase de
traitement
spécifique
< Page 16

Phase de
sortie
< Page 17

Phase de
surveillance
< Page 18

Tout au long d’un véritable « PARCOURS PERSONNALISE de SOINS en ONCO-SEXUALITE » avec a chaque étape ses priorités
! pour le patient et le soignant lors des consultations successives d’annonce du diagnostic, des traitements et de suivi.
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Cancer, vie et santé sexuelle

Cancer et sexualité : qui doit en parler ?

[ Qui doit en parler ? ]

A 4

Déficit dialogue = majeur

* Médecins généralistes et spécialistes référents,
*» Médecins et ensemble des professionnels de santé

(pharmaciens, infirmiéres, psychologues, sexologues,
kinésithérapeutes...) intervenant dans le PPS
* Speécialistes en cancérologie : pour I|égitimer la

démarche des soignants et entendre la demande de qualité
de vie des patients.

* Professionnels de santé pour assurer le devoir
d’information sur les modifications possibles de la sexualité
et adopter une attitude pro-active a la recherche de
troubles, afin de répondre aux demandes ou a défaut,

orienter vers des professionnels identifiés.

* Professionnels partenaires des soins de support :
esthéticiennes, stomathérapeutes, assistantes sociales,
|| professionnels du bien-étre corporel, algologues et equipes
| douleur, sexologues...

+ Partenaires potentiels associations de patients,
groupes de paroles, patients ressource...

FIGURE 19.6.

PROPORTION DE FEMMES ET HOMMES AYANT PARLE
DE LEUR SEXUALITE AVEC L’EQUlPE SOIGNANTE DEPUIS
LE DEBUT DE LA MALADIE {:ENQUEFE VICANZ 2012)

MNon, on ne me Non, je ne
Oui, 2 mon I'a pas proposé I'ai pas souhaité Non
initiative \II \\’I \I'I renseigné
E v v v
Femmes [0 1 60,9 % 245% | EEES

Hommes R 33% 17,2% | KRS

" -
X Oul, & Pinitiative Etude Vican 2 “ﬂ

du personnel soignant

A 4

ght AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017
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N

Informer sur les impacts sexuels / intimes et
s’informer sur la santé sexuelle et les craintes,
besoins et demandes (malade / couple)

3

Droit du patient + devoir du soignhant + obligation
déontologique
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Cancer, vie et santé sexuelle

Cancer et sexualité : Comment en parler ?

[ Comment en parler ? ]

A 4
» Rester dans sa compétence, sa neutralité et sa légitimité de soignant :
- approche centrée sur la recherche d’'une altération de la santé sexuelle et de ses troubles (et pas de sexe),
- évaluation de la plainte, de la détresse, des craintes et fausses idées / représentations.
- saisir toutes les opportunités d’aborder le sujet (effets indésirables / PROs, préservation de la fertilité, contraception,
IST, 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 papier ou numériques d’information du patient et des partenaires :
brochures, plaquettes des sociétés savantes ou des associations...

* A l'aide d’une sémantique adaptée et pedagogigue en restant simple car les problématiques sont trés souvent
simples et abordables en pratique quotidienne (étre informé et rassuré).

«S’aider des nombreux outils / supports numeériques ou non : institutionnels type e-cancer, associations de patients,
sociétés savantes) et de la communication non verbale.

Remarque : utiliser toutes les outils disponibles en distinguant les questionnaires, scores ou échelles
simples a visée de dépistage et d’évaluation, ou plus complexes a visée de recherche.

________________________________________________________________________________________________________________________

=méthode PLISSIT ou Montréal = FSF| = Echelle du bonheur conjugal
=questionnaires pratiques = ||EF = Echelles de 'estime de soi
=Check-list validées par 'TAFSOS = MSHQ = Echelles de dépression

= SL = Echelle visuelle de détresse...

Copyright AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017
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Cancer, vie et santé sexuelle

Cancer et sexualité : quelle place pour
I’'onco-sexologue ?

L’onco-sexologie n’est pas un spécialité mais une compétence complémentaire du métier d’origine.

L’onco-sexologue :

» Peut étre médecin spécialiste ou généraliste, infirmier(e), sage femme, psychologue, kinésithérapeute, conseiller(e)
conjugal(e) ...

» estformé a la prise en charge des troubles sexologiques (simples ou complexes) et sait travailler en transversalité avec le
monde de I'oncologie et des soins de support.

Ses missions =

+ Informer, sensibiliser et former les équipes en lien avec les réseaux territoriaux et régionaux de cancérologie.

* Rendre lisible pour les équipes soignantes les différents recours et ressources dans le domaine de la sexologie des territoires
de santé repéreés par les réseaux locaux (apport d’un annuaire référencé par le réseau régional de cancérologie).

* Répondre aux demandes cliniques les plus complexes ou les plus spécifiques

Repérage pro actif d’un besoin / probléme / crainte concernant patient / partenaire / couple
par un membre de I’équipe soignante = étre acteur de soins de support.

v v
Je sais répondre Je sais quel professionnel dans I'environnement du
patient doit et peut répondre et je fais le lien
v v
Réponse suffisante Réponse insuffisante
Je rappelle l'offre de soins de support Je propose ou j'oriente vers l'offre

\' sexologique dédiée tout au long du PPS de soins de support sexologique
/ Retour d’'informations vers I'équipe

yright AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017 21
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Cancer, vie et santé sexuelle
Cancer et sexualité : quelle place pour I’'onco-sexologue ?

Patient / partenaire

2 Iyl N

Soins de support (IDE, psychologue,...) - ) . Associations
Réseaux territoriaux <:| Médecins spécialistes |:> patients
X — MG rble pivot
Registre opérationnel des ressources

Ville / hopital - AT —> Public / privé

Socioesthétiques...

_— ™~

Réponses
psychologiques

infertilité...
Réponses médico-
sociales

Réponses
gynécologiques

Boite a
{ outils =
multiforme
Réponses eta

trouble

Oncoplastie,
oncodermatologie..
————————————————————————————————— ) /
'\ Parcours de soins en oncosexualité

identifier et optimaliser ressources Aalee A””eosrég%?qnjgss specifiques
et compétences = organiser stomathérapie / 9

Copyright AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017 22
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Cancer, vie et santé sexuelle

Cancer et sexualité : ROle et place du partenaire

[ Repérer ]

? Y w (Vican 5)
» Malade seul = plus vulnérable (H > F) Aizer 2016

» Partenaire = facteur protecteur et prédictif positif d’adhésion thérapeutique et de survie Aizer 2016

4

Importance d’évaluer I’entente, la satisfaction conjugale (globale et sexuelle), la place et la réalité de la vie
sexuelle (pyramide de Maslow, échelle du bonheur conjugal, questionnaires validés Giuliano 2013

[ Conseiller, informer, rassurer ]

knsemble Hommes remmes p

Apprendre a savoir conjuguer les réles (compagnon,
soignant, amant,...), a préserver une vie intime /
affective, a jouer des variations de I'amour dans DePUiSVOtfemahdie. =

Punion et a se préserver de la détresse et de vous diriez que ¢ lameme
I’'épuisement. votre relation de couple  PNREITNCTS 0] 89

S8 o NSP/ refus 09 05 12
Je suis satisfait(e(:)

s Enormément /
A ' 6,
de la fréquence des étreintes JRLGIENT! Bl T3
ORI O o pey/Pasdutout 250 269 237

] o
? LA I (Vican 5)

53% des couples restent stables,11 % se séparent mais
pres de 40% sont améliorés (évolution des priorités de vie)

o Renforcée

Avoir une activité sexuelle satisfaisante, active,
imaginative avant le cancer = déterminant majeur
d’une meilleure adaptation et du maintien d’une vie
intime et sexuelle.

Ne pas oublier d’informer le partenaire sur les
précautions a avoir, de le rassurer et de dépister la
détresse.

Idées recues fréquentes : peur de 'abandon mais
pas plus de séparations que dans les populations
témoins.

pyright AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017
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eféerentiels inter

régionaux en

Soins Oncologiques de Support

Principaux troubles

H = dysfonction érectile
F = dyspareunie
H/F = baisse du désir

Quels troubles sexuels ?

masques (F et H)

Ne pas oublier les troubles
identitaires et psychosociaux
souvent présents mais...

schéma de Masters et Johnson)

Phases physiologiques (d’aprés le

Cancer, vie et santé sexuelle

Pathologique = que si
souffrance, détresse
ou insatisfaction

E = Excitation
P = Plateau
O =Orgasme

R = Résolution

FEMME

>

De multiples perturbations peuvent survenir a différents niveaux de la réponse biologique sexuelle,
isolément ou plus souvent combinées, mais trés dépendantes du cancer et des traitements.

A 4

A 4

A

y

Troubles du désir

» Psychogeénes
- Blocages sensoriels

odeurs, bruits, touchers.

- Altération de la motivation,
estime et image de soi,
communication insuffisante.

» latrogénes:

Hormonaux, médicamenteux, El
type nausées, douleurs, fatigue...

vue,

Troubles de I’excitation

Dysfonction Erectile
Sécheresse vaginale
Modification des scripts

derniére mise a jour : mars 2019
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Perturbation des rapports

» Dyspareunies
* Douleurs

* Dyspnées

» Positions

* Incontinences
* Fibrose

Dysorgasmies

* Anéjaculation
+ Modifications des
perceptions

orgasmiqgues
 Douleurs

* Incontinences
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Cancer, vie et santé sexuelle

Diversités des impacts possibles * sur la santé et la vie sexuelle

[ Conditions ] [ Qualité de vie ]
|
v v
Terrain Motivation

A 4 A A 4

Personnalité Autorisation Doutes
i + Satisfaction,
Santé Relation a soi - Culpabilité.
» Maladies associées, « Séquelles physiques,
* Traitements. * Image corporelle, Elan vital
) _ « Confiance en soi,

Biographie _ - Fatigue, Douleur, Adaptation
* IZE)\g\a/Z(Iaomegindeen}[“seéxuel « Pronostic, Peurs, Craintes,
. Libido,‘\)/‘zllnérabilités, infertiites. Confiance
* Symboligue et croyances. Relation a I'autre . _

_ + Fausses idées, attentes, Reinsertion
Social - Regard et gestes, . . .
. Origin_es, attentions, Niveau satisfaction
* Insertions. * Projets communs,

Partenaires ) Pouyoirs,Amour, .
« Epuisement, frustrations.

Copyright AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017
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Cancer, vie et santé sexuelle

Cancer, sexualité et contraception

Tout arrét de contraception au diagnostic ou lors du traitement d’'un cancer doit donner suite a une

consultation dédiée :

= La contraception doit étre adaptée au cancer pendant et aprés les traitements afin d’éviter toute grossesse a

risque foeto-maternel ou non désirée.

» Les cancers hormono-dépendants orienteront vers une contraception non hormonale pour toute la durée de la vie

génitale (préservatifs, stérilets en cuivre standard ou short, ligature des trompes ou vasectomie masculine définitives).

= Les cancers non hormono-dépendants (hors cancer du sein) bénéficieront d’une contraception progestative

jusqu’a 6 mois apres la fin des traitements d’oncologie contre tout risque de maladie thrombo-embolique veineuse

(pilule progestative, stérilet standard ou short au Iévonorgestrel, implant progestatif).

Clinical Guideline Cancer and contraception May 2012 SFP Guideline #20121 Society of Family Planning / Contraception 86 (2012) 191-198

Copyright AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017
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Cancer, vie et santé sexuelle

Cancer et fertilité : pour quels troubles ?

L’annonce brutale de la perte potentielle de la fertilité naturelle, les conditions techniques de
réalisation en urgence des gestes de préservation gonadiques ont un impact négatif sur la
sexualité future, perturbant la relation a soi, a l'autre. Elles peuvent étre pourvoyeuses de

dysfonctions sexuelles.

Qu’il s’agisse du développement psycho-sexuel de I’enfant et de I’adolescent, de la vie sexuelle
de l'adulte jeune ou de quiconque en age de procréer et qui voit son potentiel prématurément

affecté, un accompagnement particulier du patient et de ses proches (parents des enfants,

conjoints) est indispensable.

< Référentiels Cancer et fertilité

Copyright AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017
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régionaux en Soins Oncologiques de Support

[ Phase d’annonce ]

Cancer, vie et santé sexuelle

Check-list santé et vie sexuelle dans le parcours personnalisé de soins

\ 4
Evaluer

y

A\ 4
Repérer

Y

\ 4
Informer

A

A 4

Accompagner
(autoriser/prévenir)

y

Préconisations

* L’importance portée a la
qualité de vie et a la vie
sexuelle / intime en donnant la
parole au patient.

* L'impact de la stratégie
thérapeutique proposée sur
'équilibre du malade / couple.

* La place de la fertilité ou d’un
projet parental ou affectif.

| « Les besoins en soins
oncologiques de support

* Les comorbidités chroniques.

Préconisations

* Les vulnérabilités
(solitude, niveau
socioéducatif,
environnement culturel...).

* L’entourage et les
proches ressource.

* Les inégalités d’accés et
de qualité aux soins
(notamment H vs. F).

* Les tabous, les mythes,
les fausses idées et
représentations...

P

Copyright AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017
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Préconisations

* Dysfonctions sexuelles
possibles.

* Délais d’apparition des
troubles.

* Durée des troubles.

« Etre attentif aux
modifications pour pouvoir
les relater.

* Solutions pour prévenir ou
récupérer le potentiel sexuel
pendant et aprés la maladie.

» Coordonnées des structures
ressource (soins de support).

Préconisations

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

* Encourager a
communication dans le
couple, la relaxation, les
soins corporels...

* Le maintien de relations
sexuelles (pas obligatoirement
coitales) souhaitées et si
possible, chez I'adolescent
comme chez I'adulte (jeune ou
agé),
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Cancer, vie et santé sexuelle

Check-list santé et vie sexuelle dans le parcours personnalisé de soins

[ Phase de traitement spécifique ]
\ 4 \ 4 A\ 4
Evaluer et repérer Informer Accompagner
(autoriser/prévenir)
A 4 A\ 4 A 4
Préconisations Préconisations Préconisations
*Des stratégies thérapeutiques | | « Patient et partenaire. *Mettre en ceuvre les traitements et
spécifiques possibles dans une soins d’esthétiques permettant
optique de la qualité de vie. *Des modifications attendues de d’apprivoiser les modifications du corps.
cette phase transitoire par les
* Entendre les attentes et corriger signes  généraux et locaux | | « Rééduquer précocement les fonctions
les fausses idées. entrainés par les traitements. atteintes et réadapter.
*De la nécessité de recours aux | | *De la nécessité de parler * Assurer un soutien psychologique
soins de support. rapidement a l'équipe et a son patient et proches.
meédecin traitant des symptomes
génants, y compris sexuels. *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.

Copyright AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017
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Phase de sortie ]

Cancer, vie et santé sexuelle

Check-list santé et vie sexuelle dans le parcours personnalisé de soins

\ 4
Evaluer et repérer

A 4

Accompagner
(autoriser/prévenir)

A

Préconisations

* Les séquelles psychologiques et fonctionnelles
interdisant la reprise de vie sexuelle.

« Les modifications de la relation a soi et a l'autre.
* Les troubles du désir.
* Les douleurs.

* Les troubles érectiles ou manques de
lubrification.

* Les modifications orgasmiques.

* Les frustrations.

Préconisations

* Du pronostic et de la surveillance
du cancer.

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

* De la nécessaire mais progressive
réinsertion vitale et relationnelle.

* Des possibilités thérapeutiques
d’amélioration des dysfonctions
sexuelles.

» De l'auto-surveillance de nouveaux
signes cliniques survenant

Préconisations

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

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

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

» Un contrat thérapeutique basé sur des
objectifs réalistes.

* De renforcer le dialogue dans le couple.

* La souffrance générée par ces symptomes.

Copyright AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017
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Cancer, vie et santé sexuelle

~.Check-list santé et vie sexuelle dans le parcours personnalisé de soins

[ Phase de surveillance ]

\ 4 A 4

Evaluer et repérer Informer Accompagner
(autoriser/prévenir)

Préconisations Préconisations Préconisations

* La plainte sexuelle du patient, du « Revenir sur les stratégies * Evoquer les évolutions po_ssibles
couple. thérapeutiques spécifiques finalement des scr|pts|§exuels,_aut’orli_s_er et
utilisées, et rappeler les dysfonctions provoquer fimaginaire erotique.
* Les attentes et/ ou demandes fréquemment observées.

» D’évoquer des projets, des
vacances, un temps pour se
retrouver.

individuelles et/ou du couple.
* Recenser les freins familiaux, sociaux,

- Le qualité de I'adaptation et de la professionnels a la réinsertion.

résilience. . .
* Des traitements adjuvants

améliorant les symptdmes restant
génants.

* Rappeler le droit a la santé sexuelle.

* La nouvelle dynamique de couple

* Suivi @ moyen et long terme car risque

* La survenue de dysfonctions accru maladies cardiométaboliques /
sexuelles et de comorbidités mentales fragilisant la santé sexuelle

(si chimiothérapie, radiothérapie thoracique

ou pelvienne).
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Check-list bilan « santé sexuelle et vie intime » lors du PPS
Dimensions a analyser

1.fonctions physiologiques modifiée (oui/non)
p Désir, excitation (érection/lubrification), plaisir (éjaculation, orgasme & i
Santé sexuelle ( ), P (€] g ) génante (oui/non)
| 2. douleur TEEEssssssssEEEEE———)) OUi [ non
Santé non sexuelle 1. physique bonne / moyenne

—/mauvaise

2. mentale

Hygiéne de vie ) 0 O'N€ / moyenne

/mauvaise
Vie sexuelle antérieure absente / modérée / active
?-19-0»«“9: actuelle satisfaisante / moyenne / non satisfaisante

Projets de vie 1. parental oui / ne sait pas /
2. nouveau partenaire* non
* en fonction du contexte (pas de partenaire, en cours de séparation...)
partenaire (H/F) : présent (oui / non)

Environnement aidant / indifférent / opposant / communicant
social / culturel  EE——————) aidant / indifférent / opposant

satisfaisant / moyen /

ualité de vie ez a -
2 / Liée a la vie 1)intime, 2) couple, 3) globale ) non satisfaisant

bien-étre
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Cancer et sexualité
Les pistes pour améliorer lareponse

1/ Diffuser le référentiel, outil validé, transdisciplinaire et pluri-professionnel

. *accessible par internet via les sites institutionnels et associatifs (afsos.org, réseaux de cancérologie, plateforme
e-cancer, associations de patients, sociétés savantes...).

« édition de fiches / brochures actualisées pour faciliter une communication optimale et de proximité et les
mettre a disposition des équipes soignantes, des structures de soins de support, lors des congres
scientifiques...

« utiliser le référentiel en ateliers, DPC, congres via la stratégie nationale de santé sexuelle pour favoriser son
implémentation.

2/ S'assurer du processus d'appropriation des bonnes pratiques
*développer les compétences de communication et les favoriser en terme de temporalité et de géographie

«former des formateurs référents chargés d'aider les équipes a connaitre ces bonnes pratiques cliniques et a
enseigner en IFSI et IFAS (sensibilisation)

identifier et former un référent en sexologie clinique dans les équipes soignantes oncologiques.

*tracer dans le dossier patient la prise en charge de la santé sexuelle a partir des check-lists lors des parcours
de soins.

3) Politique d’évaluation indispensable.

yright AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017
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Glossaire / Définitions

« La santé est un état de complet bien-étre physique, mental et social, et ne consiste pas seulement en une absence
de maladie ou d’infirmité » OMS 1946

« ...La sexualité est un aspect central de la personne humaine tout au long de la vie et comprend le sexe biologique,
l'identité et le role sexuels, I'orientation sexuelle, I'érotisme, le plaisir, I'intimité et la reproduction. OMS 1975

Santé Sexuelle : Définition actuelle, agréée par 'OMS

s« La santé sexuelle est l'intégration des aspects somatiques, affectifs, intellectuels et sociaux de I'étre sexué de fagon

a parvenir a un enrichissement et un épanouissement de la personnalité humaine, de la communication et de I'amour »
OMS 1975

= a 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.

wAfin d’atteindre et de maintenir la Santé Sexuelle, les droits sexuels de toutes les personnes doivent étre respectés,
protégeés et assurés. »

Droit a une information sur la santé sexuelle et reproductive

Le droit & une information compléte en matiére de santé sexuelle et reproductive est un droit universel, faisant partie du
droit au meilleur état de santé physique et mental possible, reconnu dans la déclaration universelle des droits humains,
et dans le Pacte international relatif aux droits économiques, sociaux et culturels. Il s’agit d’'un droit fondamental de toute
personne.

b{right AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017
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Glossaire / Définitions

Droits sexuels (WAS)

"Les droits de I'homme sont propres a tout étre humain. Cependant, leur reconnaissance ne crée pas
des droits en soi. Les droits de 'Homme sont au-dela des valeurs culturelles. Si une culture
particuliere a des pratiques qui vont a I'encontre des Droits de 'Homme, elles doivent étre modifiées,
comme dans le cas des mutilations génitales des femmes (...) L'approche en termes de Droits de
I'Homme a déja été développée a propos de la promotion de la santé reproductive. La protection de
la santé étant un Droit de I'Homme fondamental, il en découle que la santé sexuelle repose sur des
Droits Sexuels." (PAHO, OMS, WAS, 2000)

GIAMI A. Sexual health: the emergence, development and diversity of a concept. Annu Rev Sex Res. 2002;13:1-35; Organisation
Mondiale de la Santé (OMS). Définition de la santé de 'OMS [en ligne]. Disponible sur http://www.who.int/about /definition/fr/ print.html

La qualité de vie (QdV)

« Perception qu’un individu a de sa place dans l'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. La QdV est associée de maniere 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 » (OmMs)

yright AFSOS, version validée le : 14 décembre 2017
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