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Pourquoi un référentiel cancer et sexualité ?

Epidémiologie

• Une prévalence élevée des cancers, concerne finalement

un adulte sur dix (personne malade/partenaire).

• Un vieillissement de la population (vieillissement et cancers,

vieillissement et sexualité).

• Une incidence élevée des cancers de la sphère génitale

ou relationnel (répartition).

• Une réelle atteinte de la sexualité pour 2/3 des malades

(enquête 2 ans après).

• Une réelle demande des malades (enquêtes malades,

associations) :

- Tous souhaitent avoir une information et considèrent

important de pouvoir en parler.

-1/3 s’adapte sans plainte, 1/3 demande des solutions

simples, 1/3 souhaite un accompagnement plus spécialisé.

Incidence et mortalité par cancer en France en 2005 (source 

Francim)

50% de guérison  du Cancer – source INCa 2010
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Pourquoi un référentiel cancer et sexualité ?

Progrès Médicaux

• Le cancer se guérit beaucoup mieux (taux de survie par cancer) : 

graphique 2

• Le cancer accède au statut de maladie chronique.

• Les stratégies thérapeutiques doivent tenir compte des objectifs de 

qualité de vie des malades et des couples.

• On a des solutions pour traiter une grande partie des dysfonctions 

sexuelles.

Progrès Sociétaux

• La Santé sexuelle = un droit ( Définition de l’OMS) page 19. 

• La Santé sexuelle = un paramètre pertinent et valide de la santé et 

de la qualité de vie.

• Les plans cancer I et II recommandent la réadaptation et la 

réinsertion dans la vie psycho-sociale par l’accès facile aux soins 

de support.

Un Décalage Paradoxal entre besoins et prise en compte.

Alors que malades, partenaires, associations sont en demande et que 

les soignants considèrent important de restaurer un état de santé 

sexuelle : 

• Le sujet n’est pas assez abordé dans la relation soignant / soigné ou 

ignoré.

- Tabous, mythes, fausses idées, défenses.

- Autorisation soignante et des patients encore timides

• L’offre de soins manque de :

- initiative et communication,

- savoirs, savoir-faire, savoir-être,

- lisibilité et d’égalité d’accès aux soins.
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Objectifs du référentiel

1. La rencontre (plan individuel)

• Sensibiliser tous les soignants qui prennent en charge des malades porteurs d’un cancer, au fait que la 

dimension Santé sexuelle et la vie Intime n’est ni un luxe ni un tabou, mais un droit des malades et de leurs 

partenaires.

• Autoriser les soignants et leur faciliter, à l’aide d’un pré requis simple, l’abord de la question de la santé et de 

la qualité de vie sexuelle des malades (et du couple).

• Partager une sémantique commune, et un pré requis simple, afin de repérer et distinguer les problématiques 

simples de celles qui requièrent un avis spécialisé, pluridisciplinaire.

2. Le parcours de la personne malade (l’organisation en équipe et transdisciplinaire)

• Intégrer cette prise en charge dans la pratique quotidienne tout au long du parcours personnalisé de soins 

(PPS).

• Organiser à chaque niveau de responsabilité des soignants et à 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 onco-sexologique et une meilleure prise en charge des troubles des malades et des 

proches 
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Pour qui ?

• L’accès à l’information pour les malades 
et proches est une obligation  pour  les 
professionnels 
= Exigence déontologique.

• Tous les soignants doivent participer à 
donner ou orienter le patient vers la bonne 
information.

• A tous les stades évolutif de la maladie, 

on ne peut préjuger des attentes intimes 

des malades, y compris en stade palliatif, 

où l’affectif prime souvent sur le corporel.

1/3  des patients dit 

que la sexualité 

n’est pas ou plus 

leur préoccupation, 

l’information simple 

fait partie des droits 

du patient

1/3 des patients 

présente des 

troubles dont le 

traitement est très 

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

1 2 3
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Pour quels traitements

ou soins ?

Cancer et sexualité

• Tous, et pas uniquement en cas 

d’atteinte de la sphère génitale.

• Tous, quelque soit la trajectoire et le  

Parcours Personnalisé de Soins (PPS) 

 page 9.

Tous, quels que soient les stades, et 

quelque soit le pronostic.

A tous les stades, seuls les patients 

sont à même de fixer leurs priorités de 

vie. 

Tous, spécifiques ou non au 

cancer.

Chirurgies, chimiothérapies,

radiothérapies, thérapies ciblées, 

hormonothérapies, 

abstention thérapeutique.  

Toutes les stratégies 

thérapeutiques ou 

diagnostiques :

Il convient d’informer les patients 

et leur partenaire des effets 

secondaires pouvant altérer leur 

santé sexuelle, de prévenir 

l’apparition de dysfonctions, et de 

préparer la réadaptation.

En cas de prédisposition 

génétiques : facteurs de 

vulnérabilités.

Patients

• Quelque soit l’âge et l’idée que le 

soignant peut se faire de la sexualité 

d’autrui.

Les malades enfants, adolescents, et 

adultes jeunes, avec les parents et en 

accompagnement de leur développement 

psycho-sexuel.

Les adultes, même âgés, la sexualité ne 

s’éteignant pas mais se modifiant.

Proches

• Les partenaires des personnes 

malades  trop souvent ignorés dans la 

prise en charge et qui restent avec leurs 

questions et frustrations, pénalisant la 

dynamique et l’alliance thérapeutique du 

couple.

• les Ascendants (parents d’enfant malade) 

et descendants (enfants ou jeunes adultes 

de parents malades ; ex: cancer du sein 

chez la mère / filles).

Quels cancers ?
Qui est concerné ?
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Quand l’aborder avec le patient et le couple ? *

Phase 
d’annonce
Page 15

Phase de 
traitement 
spécifique
Page 16

Phase de 
sortie

Page 17

Phase de 
surveillance
Page 18

Annonce

Information

Prévention

Traitement Sortie Après Cancer

Prise en charge

Information

Prévention

Bilan

Information

Prévention

Prise en charge

Information

Prévention

Légitimer
Enjeu RéadaptationEncourager / 

Autoriser
Prévenir

Moment

Action

Quels 

professionnels 

de santé 

concernés en 

priorité ?

Oncologues, 

Spécialistes d’organes,

Médecins généralistes,

IDE Dispositif annonce, 

soins de support…

Cancérologues,

Spécialistes 

d’organes

IDE coordinatrice, 

soins de support…

Médecins généralistes,

Associations,

Ligue, soins de 

support…

Cancérologues,

IDE de soins,

Médecins généralistes, 

soins de support…

* Tout au long d’un véritable « PARCOURS 

PERSONNALISE de SOINS en ONCO-SEXOLOGIE » 

avec à chaque étape ses priorités pour le patient et le 

soignant.

 Prévoir et systématiser un 

espace temps et des supports 

d’évaluation et d’information 

permettant d’aborder ce sujet



Copyright AFSOS, version validée du 03/12/2010 actualisée en décembre 2011 10

Cancer, vie set santé sexuelleCancer, vie set santé sexuelleCancer et sexualité : Qui doit en parler 

et comment en parler ?

• Médecins généralistes,

• Médecins spécialistes référents, 

• Les médecins et l’ensemble des professionnels de 

santé (pharmaciens, infirmières, 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 assurer le 

devoir d’information sur les modifications possibles de 

la sexualité et adopter une attitude pro-active à la 

recherche de troubles, afin de répondre aux demandes 

ou à défaut orienter vers des professionnels identifiés.

• Les professionnels partenaires des soins de 

support : esthéticiennes, stomathérapeutes, 

assistantes sociales, professionnels du bien être 

corporel.

• 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 l’opportunité d’aborder le sujet (contraception; 

prothèse; soins corporels; hygiène de vie….).  

• En leur demandant ce qu’on leur a déjà 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 l’aide d’une sémantique adaptée et pédagogique 

en restant simple car les problématiques sont souvent 

simples et abordables en pratique quotidienne. 

Qui doit en parler ? Comment en parler ?
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Cancer et sexualité : Quelle place pour 

l’onco-sexologue ?

L onco-sexologue :

• Un professionnel formé à la prise en charge des troubles sexologiques simples ou complexes, sachant travailler en 

transversalité avec le monde de l’oncologie et des soins de support

• Il peut être médecin spécialiste ou généraliste, infirmier(e), sage femme, psychologue, kinésithérapeute, 

conseiller(e) conjugal(e) … 

Ses missions =

•Informer et former les équipes en lien avec les réseaux territoriaux et régionaux

•Rendre lisible pour les équipes soignantes les recours et ressources des territoires de santé repérés par les 

réseaux locaux

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

Repérage pro actif du besoin patient/couple par un membre de 

l’équipe soignante

Je sais répondre Je sais quel professionnel dans l’environnement du 
patient doit et peut répondre et je fais le lien

Réponse suffisante Réponse insuffisante

Je rappelle l’offre de soins de 
support dédiés tout au long du PPS

Je propose ou j’oriente vers l’offre 
de soins de support sexologique

Retour d’informations vers l’équipe
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Dysorgasmies

Anéjaculation

Modifications des perceptions 

orgastiques

Douleurs

Incontinences

Perturbation des rapports

Dyspareunies

Douleurs

Dyspnées

Positions

Incontinences

Troubles du désir

Psychogènes

Blocages sensoriels : vue, odeurs, 

bruits, touchers.

Altération de la motivation,  

communication insuffisante.

Iatrogènes : 

Hormonaux,

Médicamenteux.

Troubles physiologiques

Dysfonction Érectile

Sécheresse vaginale

Modification des scripts

E

P

O

R

P

O

R

E = Excitation

P = Plateau

O = Orgasme

R = Résolution

HOMME

FEMME

Phases physiologiques  (d’après le 
schéma de Masters  et Johnson)

E

De multiples perturbations attendues à différents niveaux de la réponse physiologique
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Diversités des impacts possibles *

sur la santé et la vie sexuelle

Personnalité

Santé

Maladies associées,

Traitements.

Biographie

Événement de vie,

Développement sexuel,

Libido, Vulnérabilités,

Symbolique et croyances.

Social

Origines,

Insertions.

Partenaires

Autorisation

Relation à soi

Séquelles physiques,

Image corporelle,

Confiance en soi,

Fatigue, Douleur,

Pronostic, Peurs, Craintes,

Infertilités.

Relation à l’autre

Fausses idées, attentes,

Regard et gestes, attentions,

Projets communs,

Pouvoirs, Amour,

Epuisement, frustrations.

Doutes

Satisfaction,

Culpabilité.

Elan vital

Adaptation

Confiance

Réinsertion

CONDITIONS
QUALITE DE VIE

TERRAIN MOTIVATION
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Cancer et fertilité : pour quels troubles ?

L’annonce brutale de la perte du pouvoir de 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 à soi, à l’autre, et peuvent être pourvoyeurs 

de dysfonctions sexuelles.

Qu’il s’agisse du développement psycho-sexuel de l’enfant et de l’adolescent, de la vie 

sexuelle de l’adulte jeune ou de quiconque en âge 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
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Check-list santé sexuelle dans le parcours

personnalisé de soins

Évaluer Repérer Informer Accompagner 
(autoriser/prévenir)

Préconisations

• L’importance portée à la 

qualité de vie sexuelle en 

donnant la parole au 

patient.

• L’impact de la stratégie 

thérapeutique proposée 

sur l’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’accès 

aux soins.

• Les mythes et fausses 

idées.

Préconisations

• Dysfonctions sexuelles 

possibles.

• Délais d’apparition des 

troubles.

• Durée des troubles.

• Etre attentif aux modifications 

pour pouvoir les relater.

• Solutions pour préserver le 

potentiel sexuel après la 

maladie.

• Coordonnées des structures 

ressource.

Préconisations

• Le maintien d’une 

activité et hygiène 

physique adaptées.

• Encourager la 

relaxation, les soins 

corporels.

• Le maintien des 

relations sexuelles 

souhaitées et possibles, 

chez l’adolescent 

comme chez l’adulte 

(jeune ou âgé).

Phase d’annonce
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Check-list santé sexuelle dans le parcours 

personnalisé de soins

Phase de traitement spécifique

Évaluer et repérer Informer Accompagner 
(autoriser/prévenir)

Préconisations

• Patient et partenaire.

• Des modifications attendues de 

cette phase transitoire par  les 

signes généraux et locaux 

entraînés par les traitements.

• De la nécessité de parler 

rapidement à l’équipe et à son 

médecin traitant des symptômes 

gênants, y compris sexuels.

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.

Préconisations

• Mettre en œuvre les traitements et 

soins d’esthétiques permettant 

d’apprivoiser les modifications du 

corps.

• Rééduquer  précocement les 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.
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Check-list santé sexuelle dans le parcours 

personnalisé de soins

Phase de sortie

Évaluer et repérer Informer Accompagner 
(autoriser/prévenir)

Préconisations

• Les séquelles psychologiques et 

fonctionnelles interdisant la reprise de vie 

sexuelle.

• Les modifications de la relation à soi et à 

l’autre.

• Les troubles du désir.

• Les douleurs.

• Les troubles érectiles ou manques de 

lubrification.

• Les modifications orgasmiques.

• Les frustrations.

• La souffrance générée par ces 

symptômes.

Préconisations

• Du pronostic et de la  surveillance 

du cancer.

• Des délais habituellement constatés 

dans la réadaptation physique et 

psychologique.

• De la nécessaire mais progressive 

réinsertion vitale et relationnelle.

• Des possibilités thérapeutiques 

d’amélioration des dysfonctions 

sexuelles.

Préconisations

• Expliquer au proche et partenaire 

l’adaptation nécessaire à une reprise 

de vie sociale et sexuelle.

• Permettre et faciliter l’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.
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Check-list santé sexuelle dans le parcours

personnalisé de soins

Phase de surveillance

Évaluer et repérer Informer Accompagner 
(autoriser/prévenir)

Préconisations

• La plainte sexuelle du patient, du 

couple.

• Les attentes individuelles et/ou du 

couple.

• Le qualité de l’adaptation et de la 

résilience.

• La nouvelle dynamique de couple.

Préconisations

• Revenir sur les stratégies 

thérapeutiques spécifiques 

finalement utilisées, et rappeler 

les dysfonctions fréquemment 

observées.

• Recenser les freins familiaux, 

sociaux, professionnels à la 

réinsertion.

• Rappeler le droit à la santé 

sexuelle.

Préconisations

• Évoquer les évolutions possibles 
des scripts sexuels, autoriser et 
provoquer l’imaginaire érotique.

• D’évoquer des projets, des 

vacances, un temps pour se 

retrouver.

• Des traitements adjuvants 

améliorant les symptômes restant 

gênants.
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Glossaire / Définitions

Santé Sexuelle : Définition actuelle, agréée par l’OMS

« La Santé Sexuelle est un état de bien-être physique, émotionnel, mental et social associé à la sexualité. Elle ne consiste 

pas uniquement en l’absence de maladie, de dysfonction 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 être respectés, 

protégés et assurés. »
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