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Cancer, vie et santé sexuelle - AJA

De quoi parle-t-on ? (1)

Deux nouvelles missions et offres de soins oncologiques de support tres différentes

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

v

Vie intime
et ses dysfonctions

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

Cibles: femmes < 40 et
hommes < 60 ans

Santé sexuelle et
ses dysfonctions

Réponse géographique
pertinente = régionale

Cibles: individus > 13 ans

S

& Référentiels « Cancer
et fertilité »

Réponse géographique pertinente = territoriale

__________________________________________________________________________________________

In Bondil et al Bull Cancer 2012 4



http://www.afsos.org/wp-content/uploads/2016/09/CANCER_FERTILITE_J2R_2011_modifiee_2013-2.pdf
http://www.afsos.org/wp-content/uploads/2016/09/CANCER_FERTILITE_J2R_2011_modifiee_2013-2.pdf
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Cancer, vie et santé sexuelle - AJA

De quoi parle-t-on ? (2

Définitions oncologiques (ctf. INca, guides et recommandations

internationales)
Carcinomes tractus Carcinomes ORL Autres
genito-urinaire 2,2% 4,4%
2,9% .
. » Adolescents & jeunes adultes (AJA) = 15-25 ans pour
arcinomes tractus
digestif I’Europe (15-39 ans pour USA, 15-29 pour UK)
2,9%
Tumeurs cérébrales Lymphames
7o s 25,4% > Limite a adapter a I'dge de survenue de la puberté (12 a 13
ans en moyenne) et a la « maturité pubertaire » du sujet (age du
Mélanomes consentement sexuel variable selon les pays et en discussion en France).
8,8%
81% Testicules Données épidémiologiques
10% Ovaire Tumeurs germinales

14,7%
» 1900 nouveaux cas de cancers chez les AJA chaque année

Carcinomes de la 23% Osteo

thyroide 47% LAL : 0
10,3% 0% LAM %’g E:;E%O (1% de tous les cancers)
Leucemies » 800 nouveaux cas / an chez les 15-19 ans et 1100 chez les
10,3% it 20-24 ans (cf. données INCa).

> En 2010, un adulte sur 250 était « survivant » d’'un cancer
dans I’enfance ou ’adolescence .

> Incidence, histopathologie et répartition différentes /
cancers des malades plus agés

Les cancers en France, Les données, INCa, édition 2015
yright AFSOS, validé le 15/12/2017 5
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Cancer, vie et santé sexuelle - AJA

Pourquoi un réeferentiel de sensibilisation spécifique ?

Contexte: inscription et identification spécifiques dans les plans Cancers

»  Plan cancer 2
. Mesure 23.5 : améliorer la prise en charge des enfants atteints de cancer et lancer un programme
d’actions spécifiques vis-a-vis des adolescents atteints de cancer.
»  Plan cancer 3

. Action 2.13 : assurer aux AJA une prise en charge tenant compte de leur spécificité et s’attachant
au maintien du lien social.

* Action 7.7: produire des référentiels nationaux de bonnes pratiques sur les soins de support

Reflet de réelles différences des AJA / population plus agée: «... cette tranche d’dge nécessite une
attention particuliére car c’est une période charniére qui correspond a I’entrée dans la vie affective et
sexuelle, et dans la vie professionnelle... » plan Cancer 3

€opyright AFSOS, validé le 15/12/2017 6
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Cancer, vie et santé sexuelle - AJA

Quels objectifs ? (1)

Ce réferentiel de bonnes pratiques vise a optimiser :

1. Larencontre (plan individuel)

» Sensibiliser les soignants a la problématique cancer et sexualité en tant que partie intégrante du soin

oncologique et droit des AJA atteints de cancer.

» Autoriser soignants et soignés a en parler et faciliter, a I'aide d’'un pré-requis simple, 'abord de leur santé

sexuelle et de leur vie sexuelle actuelle ou future.

» S’approprier et partager une sémantique et un pré-requis communs et simples pour :

v' repérer les AJA (couples si concernés) vulnérables ou a risque
v" informer et prendre en charge, si besoin, leurs problémes et/ou leurs difficultés
v' distinguer les problématiques simples de celles qui requiérent un avis plus spécialisé, pluridisciplinaire

ou non.

€opyright AFSOS, validé le 15/12/2017 7
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_ _ Cancer, vie et santé sexuelle - AJA
Quels objectifs ? (2)

2. Le parcours de I’AJA malade (organisation en équipe, en transdisciplinaire et temporelle)
» Intégrer cette prise en charge de soins de support dans la pratique quotidienne.

» Permettre un questionnement sur l'intimité et la sexualité de 'AJA malade au fil du temps

» Organiser a chaque étape du parcours de soins, la prévention et/ou la prise en charge des éventuelles difficultés
induites par la maladie et/ ou ses traitements.

» Proposer une prise en charge adaptée et personnalisée (malade / proche / préventive / curative) des interrogations et /ou
difficultés en tenant compte des spécificités liées a I'age.

» Concilier les parcours de soins, de vie et de santé de 'annonce jusqu’a I'aprés-cancer.

» Eviter les ruptures de parcours en facilitant les liens, échanges et partages d’expérience entre les mondes de
'oncologie adulte et pédiatrique, de la médecine sexuelle et de la sexologie.

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 'AFSOS (accessibles sur afsos.org et sfpo.fr)

v médecin généraliste / médecin oncologue generallste ou d’'organe / psycho-oncologue / psychiatre / SO|gnant<;/
réseaux territoriaux / associations de patients...

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

’ Z)Kright AFSOS, validé le 15/12/2017 8
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Cancer, vie et santé sexuelle - AJA

Problématiques communes / population plus agée (1)

» Progres medicaux = amélioration continue du taux de guérison et de survie a 5 ans = nouveaux
besoins en soins de support a moyen et long terme.

» Préserver la continuité et la qualité de vie (axe prioritaire du 3¢ Plan Cancer)

v/ action 7.6 : assurer une orientation adéquate vers les soins de support pour tous les malades.
v' action 7.7 : améliorer I’accés a des soins de support de qualité

» Nouveaux objectifs de qualité de vie et de suivi (malades et proches parents ou partenaire)

v' prendre en charge les effets indésirables / séquelles (dont la morbidité sexuelle / intime) et faciliter la
réinsertion psycho-sociale (dont la vie relationnelle intime /sexuelle, puis de couple et /ou parentale)

v/ acces précoce aux soins de support = recommandations inscrites dans les 3 plans Cancer
(prévention secondaire et tertiaire, enjeu de santé publique)..

v' mieux organiser et accompagner les parcours de soins, de vie et de I’aprés-cancer (population de
« survivants » en croissance continue) Surbone JCO 2016

l

Intégrer fertilité, santé et vie sexuelles dans le soin oncologique quotidien en tant que parametres pertinents
du bien-étre / qualité de vie / santé mais aussi de stratégie de santé publique et nouveau Droit de 'lHomme*

* cf. Plans Cancer et annexes: définition de 'OMS, déclaration de la WAS, agence de biomédecine, loi de bioéthique de 2004, avis relatif & la santé sexuelle et reproductrice
et plan « stratégie nationale de santé sexuelle « du haut conseil de santé publique 2016; Axes opportuns d’évolution du panier de soins oncologiques de support, réponse
saisine, INCa, octobre 2016,

Z)Kright AFSOS, validé le 15/12/2017 9 ‘
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Cancer, vie et santé sexuelle - AJA

Problématiques communes / population plus agée (2)

Prévalence trés élevée des impacts sur la santé sexuelle et /

ou des préoccupations relevant du registre de la sexualité
(santé, vie intime et/ou relationnelle, image de soi....).

Mécanismes prépondérants =iatrogéne + psychogeéene

Présence de dysfonctions sexuelles avant le cancer = non
négligeable Bajos 2008, Courtois 2016, Mitchell 2016, Moreau 2016

Demande d’informations et/ou de soins spécifiques = forte

mais sous-estimée car peu ou mal exprimée (difficultés partagées
de dialogue liées a I'intime dans le soin: pudeurs, tabous, préjugés...).

Paradoxe actuel =réelle sensibilisation des professionnels
de santé + solutions souvent efficaces mais sous utilisées
par mangue de dialogue / communication, et donc
d’initiatives (malades et professionnels de santé) lié aux:

v' tabous, fausses représentations, idées regues....
v' «normes» socioculturelles....

v' déficit important d’éducation sexuelle, de savoirs validés et
de visibilité d’une offre de soins spécifique.

Inégalité de soins = majeure

v/ gualité et accés (soignant et site-dépendants, régional et/ou territorial)
Bondil 2016

v' plus marqué si sujets jeunes, de sexe féminin et/ou sans
partenaire.

PROPORTION DE FEMMES ET HOMMES AYANT PARLE
DE LEUR SEXUALITE AVEC EQUIPE SOIGNANTE DEPUIS
LE DEBUT DE LA MALADIE (ENQUETE VICAN2 2012)

Non, je ne
I"ai pas souhaité Non
renseigné

Non, on ne me
Oui, a mon I'a pas proposé

- ) ¢

4%6,7% 60,9 % 24,5%
183% 169% 433% 17,2 %

t Oui, a I"initiative
du personnel soignant

Femmes 3,8 %

Hommes 4,3 %

€opyright AFSOS, validé le 15/12/2017
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Cancer, vie et santé sexuelle - AJA

Différences / population plus agée

« Double impact pendant la phase de traitement

» sexualité reproductrice = impacts majeurs et importants

» sexualité non reproductrice =deux populations plus vulnérables

. adolescents :

— mal connus (peu étudiée / fertilité)
— impacts psychosociaux plus importants car périodes de construction identitaire et sociale
(image de soi et regard de l'autre, risque d’'isolement...)
<> age moyen 1°¢ baiser = 14 ans, 1¢¢ masturbation = 14 -15 ans , 1¢" rapport sexuel = 16-17 ans dont
10% sans préservatif (enquéte IFOP 2013, Jousselme 2013, Moreau 2016)
X avoir été amoureux = 86%, avoir un « petit ami » = 75 % (enquéte HBSC 2014 France éléves de 4°© de 11 a4 15
ans).

. jeunes adultes car construction vie sexuelle et éventuellement de couple (fragilité accrue si
sexe féminin et/ou sans partenaire).

+

- Apres-cancer =risque accru de morbidité sexuelle a moyen et long terme

> lié au risque de survenue secondaire de comorbidités chroniques (notamment mentales et/ou

cardiométaboliques) délétéres pour la santé sexuelle et/ou la vie intime / sexuelle. cf. Kostis 2005,
Musciki 2015, Nehra 2013, Chile 2016, Armenian 2016, Ritenour 2016 ,Collinson 2017

> détérioration plus fréquente de la qualité de vie / bien-étre. Armenian 2013, Barnett 2016

4

Nécessité d’une information adaptée et personnalisée (e-santé, réseaux sociaux si adéquats) €t d’un suivi au long cours.

’ Z)Kright AFSOS, validé le 15/12/2017 11
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Complexité habituelle

Cancer, vie et santé sexuelle - AJA

Multiplicité et interaction des mécanismes bio-psycho-environnementaux

Biologique

Caracteres sexuels
secondaires

- adolescents = puberté

- jeunes adultes = impacts
multiples (corps sexué,
fertilité, ménopause précoce,
douleurs génitales, troubles
désir / plaisir...)e p 22

Sexualité

génitale

€opyright AFSOS, validé le 15/12/2017

< V

Relationnelle

Environnementale
(socioculturel)

Adolescents et jeunes
adultes

Impacts multiples corps
pubére / sexué

Image / estime / confiance
en soi

Aspects identitaires...

Confiance en soi et dans I'autre

Isolement social

Identité

sexuelle

Vie relationnelle

sexuée

12



Référentiels inter régionaux en Soins Oncologiques de Support

Cancer, vie et santé sexuelle - AJA

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

Identité et ‘
) Relationnel
construction Intimité
sexuelles ’
tendresse

Construction
ouple / 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 les adultes plus agés et nombre de... seniors.

¥

Objectifs, priorités et périodes d’activité sexuelle = changements fréquents mais

caractérisés par de tres larges variations inter et intra individuelles entrainant

rarement une séparation et plutét un renforcement des couples (cf. vican 1 et 2).

14 Adolescent | 18 | Jeune adulte | 25 | Adulte > 25 ans |
>

13
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Cancer, vie et santé sexuelle - AJA

Phases de vulnérabilité / fragilité

Risque accru de rupture des parcours de soins

Adolescent « 13-17 » Jeune adulte « 18-25 ans »

Phase charniére de transition:

» autonomisation / parents (fragilités affective, sexuelle,
psychologique, sociale... )

» construction (découverte, apprentissage, orientation,
autonomisation) d’une identité, d’un agir et d’une
expérience sexuels et d’'une recherche de vie sexuée

Représentations / constructions / impacts

relationnelle et sociale, d’une image / estime de soi, sur projets / réalités de vie (couple, parents,
d’une confiance en soi et en 'autre... désir de parentalité, vie / formation socio-
> transformation du corps (caractéres sexuels secondaires type professionnelle...)

pilosité, regle, seins, éjaculation....) Absence potentielle de partenaire

» passage statut d’enfant / adolescent / adulte (assimilation

des normes et valeurs sexuelles) Difficultés potentielles si nouveau
> conduites arisque pour la santé sexuelle ou non partenaire
(hygiéne/mode de vie, addictions, grossesse non désirée, IST...). '
‘ Importance d’évaluer les ressources /

capacités d’adaptation ainsi que les

> Passer du statut de sujet sain «immortel » a ‘ fragilités et vulnérabilités potentielles
celui de malade puis de « survivor ». (personnelles et/ou environnementales).

Périodes d’acquisition et de construction (autonomie / indépendance, orientation scolaire / professionnelle,
identité / expérience) et de recherche active d’une relation avec les pairs mais aussi sexuelle et affective.

OKright AFSOS, validé le 15/12/2017 14
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\ Cancer, vie et santé sexuelle - AJA

Pourquoi la problématique de la sexualité doit
étre abordée chez I’AJA (afortiori si atteint de cancer) (1)

. Informer / rappeler qu’avoir une relation sexuelle n’est pas anodin =
prévenir

v lasexualité arisque (type IST, grossesse non désirée si non protégée, violences/pressions...)
v' les situations arisque (type alcoolisation, prise de drogues...)

DS * Femme Homme || ¢ Répondre aux attentes et/ou questionnements (fréquents mais en régle masqués)
0 48 77 v déficit persistant d’éducation a la sexualité a I’école (la sexualité n’est pas innée mais
s’apprend)
1 29 7 v" le médecin est percu comme plus fiable et apte que les réseaux sociaux et le
>1 33 9 « Dr Google »

v . . ” .
B — 33 9 ils attendent néanmoins qu’il en parle en premier.

présente

Prévalence des dysfonctions sexuelles .
(DS) chez les 15-24 ans en France en %
(Moreau 2016)  * souvent / parfois

Meilleur moyen de dépister et prendre en charge les éventuels:

v dysfonctionnements sexuels préexistants ou induits cf. O’'Sullivan
2014, Moreau 2016 (cf. page 22 et tableau ci-joint)

v' craintes / souffrances liées a la sexualité type :

image / estime / confiance en soi (sexe féminin plus vulnérable) cf.Jousselme 2015

abus et / ou violences sexuelles, orientation sexuelle (risque accru de suicide et/ou
dépression)

conduites déviantes (type addictions a la pornographie...)

insatisfaction / détresse sexuelles = significativement corrélées si dysfonction
souffrances, IST, grossesse non désirée...

[

°

Enquéte ACSJ (« Analyse des Comportements Sexuels des Jeunes ») 1994 ; enquéte IFOP 2013 génération youPorn ; O’Sullivan 2014; Jousselme 2015; Mitchell
2016; Moreau 2016 ; rapport relatif a I'éducation a la sexualité 2016,

€opyright AFSOS, validé le 15/12/2017 15
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Cancer, vie et santé sexuelle - AJA

Pourquoi la problématique de la sexualité doit étre
abordée chez I’AJA (afortiori si atteint de cancer) (2)

* Impacts majeurs des changements environnementaux et sociétaux en cours:

» Importance
v de connaitre les langages, codes, représentations, modéles, normes et pratiques sexuels pour
faciliter une approche plus confiante, adaptée et personnalisée.

v'de ne jamais oublier de parler de sexualité de facon positive (facteur de plaisir et d’épanouissement) et dans
une approche égalitaire.

» Profusion des supports/outils numériques et le développement des réseaux sociaux:

v impact négatif en décloisonnant I'intime et en faisant exploser la pornographie, le sextape / sexcam
(activité sexuelle virtuelle et interactive) et le sexting (envoi de photos / textes & connotation sexuelle) @ I’origine de
sentiments d’insécurité et d’une perte de repéres trés déstabilisants lors de cette période
d’apprentissage et / ou de début de la vie sexuelle.

v/ mais impact aussi positif en contribuant a rompre I'isolement (sites/ applications de rencontre) et a diffuser
des informations validées si institutionnelles et/ou HON (Health on net).

v autiliser de fagon appropriée wong 2017

Enquéte ACSJ (« Analyse des Comportements Sexuels des Jeunes ») 1994 ; enquéte IFOP 2013 génération youPorn ; Jousselme 2015; rapport relatif a I'éducation a la

sexualité 2016
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Référentiels inter régionaux en Soins Oncologiques de Support

Cancer, vie et santé sexuelle - AJA

Modifications potentielles sur différentes dimensions de
la santé / vie sexuelle plus spécifiques aux AJA

Confiance/
Séduction estime en soi

% II \,/7 identitaire
=

Construction

Autonomie

Intimité

>

Dysfonctionnements
biologiques de
la santé sexuelle

Modifications
(physiques/psychiques)
Bien-étre image corporelle

émotionnel —

Projection \4/7‘
ultérieure
Ajustement H %

au cancer

>

Relationnelle
| affective

Y

Fantasmes

Lacher prise Attachement

La confiance (en soieten l'autre) et la sécurité sont essentielles pour développer et avoir

une vie sexuelle et intime satisfaisante et partagée (affective, émotionnelle, sociale et physique).

€opyright AFSOS, validé le 15/12/2017 17




Référentiels inter régionaux en Soins Oncologiques de Support

Cancer, vie et santé sexuelle - AJA

Quel est le r6le du soignant ?

Informer (pour quasi tous les cancers et/ou traitements)

Sur quoi ?
» conséquences sur sexualité et intimité

v« morbidité » potentielle (prévalence, réversibilité, séquelles)

v' autorisation ou contre-indications de pratiques sexuelles
et/ou intimes (risque si aplasie, plaquettes basses...)

v' moyens de protection, contraception obligatoire (si
danger pour le feetus)

»  parcours de vie sexuelle (découverte, poursuite, reprise...)
» vulnérabilité accrue a des conduites arisque

» offre de soins disponible (équipe AJA ou autre)

Qui ? toujours patients, parents (en fonction de I'age = mineur)
et le/la partenaire (s’il y en a un et si accord de 'AJA).

Quand ? de I’'annonce a I’'aprés-cancer tout au long du
parcours de soins.

S’informer (a adapter en fonction age)

Sur quoi ?

» besoins / attentes information/ prise en
charge spécifiques

» projet de vie /rencontre affective ou
sexuelle

» projet de rble parental

» identification et place des ressources
du sujet malade et environnementales
(parents / pairs / partenaire / réseaux sociaux /
associations de patients....)

» besoins d’accompagnement a

Quand ? tout au long du parcours de

IPautonomie

soins de fagon réguliere.

Remarques : a) informer reléve de I’équipe AJA et des autres professionnels impliqués, b) les AJA
atteints de cancer ont les mémes aspirations et désirs que ceux en «bonne santé», b) I’éducation a la
sexualité est un droit humain, en particulier des enfants et des adolescents et un pré requis a une vie

intime et sexuelle ultérieure satisfaisante. (rapport relatif a I'éducation a la sexualité 2016)

Nass SJ et al: The Oncologist 2015.; Cantrell MA et al: Journal of Adolescent and Young Adult Oncology. 2016;; Robertson EG et al:Journal of Adolescent and Young Adult Oncology. 2016; Wettergren

L et al: Psycho-Oncology. 2017; Wong WDK J Cancer Surviv. 2017.
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Référentiels inter régionaux en Soins Oncologiques de Support

Cancer, vie et santé sexuelle - AJA

Spécificités relation soigné-soignant = probleme de dialogue

> Souvent difficile avec ’adolescent

. priorités / représentations / codes / mots = souvent différents des soignants

. médicalisation (vie, corps) et ses contraintes = peu compatible avec la vie de groupe avec
les pairs

. importance des besoins psychosociaux (dont ceux relevant de la sexualité / intimité)

. attention aux difficultés sémantiques

> Etre proactif et pas seulement réactif

> Privilégier la « bonne distance » (savoir-faire/étre) Aubin 2015, Wong 2017

. respect rythme / autonomie / dignité / pudeur / confidentialité (a décliner selon I'age et le stade de
développement) = ni intrusif ni incitatif (place parents, parfois surprotecteurs)

=  établir une relation singuliére et confiante = cadre approprié (voir 'adolescent seul, avoir un
espace temps et un lieu d’intimité et d’autonomie adaptés, écoute active et empathique, autorisation du sujet...)

" nécessaire pour l'alliance thérapeutique (difficultés fréquentes d’observance et d’adhésion)

> Problemes majeurs de déficits de savoirs + idées recues / fausses représentations
(déficit d’éducation sexuelle vs. place croissante de la pornographie).

| Cf. Rapport relatif a I'éducation a la sexualité 2016

Aborder systématiguement la contraception, la fertilité et la prévention
des IST est un moyen pour aborder la problématique sexuelle.
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Référentiels inter régionaux en Soins Oncologiques de Support

Quand comment, par qui ~ Cancer, vie et santé sexuelle - AJA

Parcours de soins pour la préservation de la santé sexuelle des AJA

% Mise a jour et mise a disposition des
documents de référence et des annuaires de
ressources loco-régionales

| % Action de repérage tout au long du PPS
| en besoins spécifiques en soins de support
1 (check-list)

r-----

20,

Phase d’annonce Consultation de fin Représentation par type

. d’établissement, nombre total
RCP de traitement d’AJA par région et proportion

par établissement (INCa)

Phase de diagnostic Phase thérapeutique (PPS)

Phase apres cancer (PPAC)

Signalement

AJA Entretien d’évaluation Entretien d’évaluation de fin de Entretien d’évaluation < 2
initiale traitement ans du diagnostic
— Bilan de santé sexuelle et Si besoin : Si besoin :
- Equipe AJA fertilite s_ystemaﬂque _ - Re-sensibilisation et remise de || - Re-sensibilisation et
- IDEC - Information avec remise de documents remise de documents
R document - Orientation et/ou remise de - Orientation et/ou remise de
Aut - Repérage des AJA a coordonnées de coordonnées de
- (pus ;/?;hologue risques particuliers personnes/centres ressources personnes/centres
sexologue....) - Repérage des AJA en ressources
souffrance / demande - Repérage des AJA en
souffrance / demande

Actions de sensibilisation ‘
des professionnels de santé Orientation, accompagnement et/ou suivi personnalisé et adapté des AJA vulnérabilisés
et/ou a risques particuliers a long terme (sensibilisation au risques tardifs)
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Référentiels inter régionaux en Soins Oncologiques de Support

Cancer, vie et santé sexuelle - AJA

Particularités de I’aprés-cancer (1)

Pourquoi ?
» longue espérance de vie mais population plus vulnérable / fragile

= risque plus élevé de comorbidités chroniques (notamment cardiométaboliques, endocriniennes, troubles de 'humeur...)
souvent déléteres pour la santé sexuelle et la vie intime et de couple, & moyen et long terme = suivi prolongé
nécessaire Siobhan M. 2015, McDonnell GA 2017, Gunnes 2017

= exemple: risque relatif d’insuffisance érectile = X 2.6 cf. Ritenour 2016
» 3¢ plan cancer:

» « Les patients traités pour un cancer dans leur enfance/adolescence doivent pouvoir bénéficier d’'un suivi adapté
tout au long de leur parcours de vie notamment dans la perspective d’anticiper et suivre les effets
secondaires éventuels des traitements et bénéficier d’'un accompagnement psychologique si nécessaire. ».

» Information + préservation sexualité = méme impératif désormais que pour fertilité
Pour qui ?

> tous les malades et tous les cancers mais plus spécifiquement aprés: Thomas-Teinturier 2015, Orbach 2015, Siobhan
2015, Armenian 2016,Berger 2017,

= chimiothérapies cardiotoxiques

= radiothérapie et /ou chirurgie (systéme nerveux central, thoracique ou pelvienne)
= chirurgie mutilante (membre, face...)

= séquelles fonctionnelles invalidantes ...
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Cancer, vie et santé sexuelle - AJA

Particularités de I’apres-cancer (2

Avancée médicale: la santé sexuelle = marqueur pertinent de la santé globale

(notamment de la santé cardiométabolique et mentale) €t de I’hygiéne de vie (alidé pour insuffisance érectile et
baisse du désir chez ’lhomme) *

= Qui doit le faire ?

> tous les soignants mais nécessité d’étre informé et sensibilisé a ces risques spécifiques
(prévention tertiaire, promotion de la santé)

» Quelle prise en charge ?

» toujours préventive
» information
» éducation thérapeutique (promotion santé, sensibilisation au suivi)

» organisationnelle (consultations dédiées, fiches...)

» curative si possible ou souhaitée (superposable a celle des adultes sans cancer) mais manque de lieux
/ ressources dédiés pour jeunes (cf. référentiels)

» distinguer les problématiques simples ou complexes cf. référentiel AFSOS « Cancer, santé et vie
sexuelles »

* cf. Bondil 2005, Kostis 2005, Lindau 2010, Musciki 2015 , Nehra 2013, Chile 2016, Ritenour 2016 , Collinson 2017
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Phases physiologiques
(d’aprés le schéma de Masters
et Johnson)

Réeférentiels

inter

régionaux en Soins

Oncologiques

de Support

Quels troubles sexuels ?

HOMME

Cancer, vie et santé sexuelle - AJA

E = Excitation

P = Plateau

0 = Orgasme

» Difficultés orgasme: F 28% vs. H 7%
» Manque désir: F 24% vs. H 10%

» Douleurs: F 22% vs. H 5%

» Manque de plaisir: F 16% vs. H 8%

» Secheresse vaginale: 9%

> Difficulté érectile: 5%

> Ejaculation prématurée: 20%

R = Résolution

FEMME

>

(Moreau 2016)

Rappel: dysfonctions sexuelles
chez les 15-24 ans en France en %

[De multiples perturbations attendues a différents niveaux de la réponse physiologique*]

l

Troubles du désir

Psychogénes
Blocages sensoriels : vue,

odeurs, bruits, touchers.
Altération de la motivation,
communication insuffisante,
schéma corporel altéré.

latrogénes :
Hormonaux,

Médicamenteux.
Masturbation compulsive,
Hypo ou hypersexualité

l

Troubles de
I’excitation

Dysfonction Erectile
Sécheresse vaginale
Modifications des
scripts, de 'image

corporelle

Retard ou prématurité
pubertaire

Z)Kright AFSOS, validé le 15/12/2017
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Perturbation des
rapports

Dyspareunies
Douleurs
Dyspnées
Positions
Incontinences

Vaginisme secondaire

Douleurs

Anéjaculation

Incontinences

Dysorgasmies

Modifications des
perceptions orgastiques

°

* en fonction de I’'a
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Référentiels inter régionaux en Soins Oncologiques de Support

Cancer, vie et santé sexuelle - AJA

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 (a court, moyen et

long terme) perturbant la relation a soi, a I'autre, et peuvent étre pourvoyeurs de dysfonctions sexuelles. ct.
Huyghe E et al. Prog Urol 2013

* Qu’il s’agisse du développement psycho-sexuel de I’enfant et de I’adolescent, de la vie sexuelle de I'adulte
jeune ou de quiconque en Aage de procréer et qui voit son potentiel prématurément affecté, un
accompaghement particulier du patient et de ses proches (parents des enfants, conjoints) est indispensable

notamment pour le cas trés particulier de 'accompagnement au CECOS / centre d’AMP de I’adolescent(e)..

& Référentiel « Cancer et
préservation de la fertilité »

Rude-Antoinea E et al.: Ethique et santé. 2017.

Remarque: a la différence de la fertilité, les oncologues ne peuvent pas déléguer aux médecins de la reproduction, I'abord de
la problématique de la sexualité, a I'exception de la connotation sexuelle de I'acte masturbatoire pour les gargons.

Article L. 2141-11 du Code de santé publique, modifié par la loi no 2011-814 du 7 juillet 2011 « toute personne dont la prise en charge médicale est susceptible
d’altérer la fertilité et dont la fertilité risque d’étre prématurément altérée, peut bénéficier du recueil et de la conservation de ses gamétes ou de ses tissus germinaux,
en vue de la réalisation ultérieure, a son bénéfice, d’'une assistance médicale a la procréation, ou en vue de la préservation et de la restauration de sa fertilité. Ce
recueil et cette conservation sont subordonnés au consentement de l'intéressé et, le cas échéant, de celui de I'un des titulaires de I'autorité parentale. . . ».
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Référentiels inter régionaux en Soins Oncologiques de Support

. I Cancer, vie et santé sexuelle - AJA
Glossaire / Définitions (1)

Sexualité (OMS 2012)

La sexualité est "un aspect central de I'étre humain tout au long de la vie qui englobe le sexe, l'identité sexuelle et les
réles, l'orientation sexuelle, I'érotisme, le plaisir, l'intimité et la reproduction. La sexualité est vécue et exprimée dans
les pensées, les fantasmes, les désirs, les croyances, les attitudes, les valeurs, les comportements, les pratiques, les
réles et les relations. Si la sexualité peut inclure tous ces aspects, tous ne sont pas toujours exprimés ou
expérimentés. La sexualité est influencée par linteraction de facteurs biologiques, psychologiques, sociaux,
économiques, politiques, culturels, éthiques, juridiques, historiques, religieux et spirituels ».

Santé Sexuelle : définition actuelle, agréee par ’TOMS

« La Santé Sexuelle est un état de bien-étre physique, émotionnel, mental et social associé a la sexualité. Elle ne
consiste pas uniqguement en '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 étre respectés, protéges et
assurés. » Les principes de base de la santé sexuelle sont de promouvoir les résultats positifs de la sexualité:
I'autonomie, le bien- étre et I'épanouissement, la promotion et la protection des droits de I'homme. La sexualité saine
est définie comme la réalisation d’une vie sexuelle satisfaisante et sans risques, la réalisation d'une attitude positive a
des relations sexuelles et la liberté d'expression de l'identité sexuelle et de genre d'une personne.

Droits sexuels (WAS)

"Les droits de 'hnomme 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 I'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 'Homme fondamental, il en découle que la santé sexuelle
repose sur des Droits Sexuels." (PAHO, OMS, WAS, 2000) I
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. T Cancer, vie et santé sexuelle - AJA
Glossaire / Définitions (2)

Droit a une information sur la santé sexuelle et reproductive

Le droit a une information compléete 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

Loi de bioéthique de 2004 (article L.2141-11): Protéger la fertilité est un droit

"toute personne dont la prise en charge médicale est susceptible d'altérer leur fertilité ou dont la fertilité risque
d'étre prématurément altérée, a bénéficier du recueil et de la conservation de ses gamétes ou de ses tissus
germinaux, en vue de la réalisation ultérieure, a son bénéfice, d'une assistance médicale a la procréation ou en
vue de la préservation et de la restauration de sa fertilité. ce recueil et cette conservation sont subordonnés au
consentement de l'intéressé, et le cas échéant de celui d'un des titulaires de l'autorité parentale.

Education & la sexualité (Rapport relatif a 'éducation a la sexualité n°2016-06-13-SAN-021 publié le 13 juin 2016)

L'éducation a la sexualité est une maniere d’aborder l'enseignement de la sexualité et des relations
interpersonnelles. Adaptée a I'age, globale, positive, basée sur des informations scientifiques et sans jugement
de valeur, elle vise a partir de la parole des jeunes, a les doter des connaissances, compétences, attitudes,
savoirs-étre et valeurs dont ils et elles ont besoin pour déterminer leur sexualité et s’y épanouir sexuellement et
affectivement Elle permet de transmettre des savoirs relatifs a l'anatomie et la reproduction, mais doit aussi
permettre de construire une culture de /'égalité femmes-hommes, dont elle constitue /'un des aspects. Cette
éducation s’inscrit dans une conception holistique de la santé.

A{right AFSOS, validé le 15/12/2017 26



Référentiels inter régionaux en Soins Oncologiques de Support

Cancer, vie et santé sexuelle - AJA
Annexe

Bibliographie a destination :

v' Des familles,

v' Des enfants et des adolescents
v' Des jeunes adultes

v' Des professionnels de santé

Associations de patients

Fascicules de la Ligue Contre le Cancer: Le plan cancer 2014-2019 porte une attention particuliere a la
thématique du cancer des jeunes, enfants, adolescents et jeunes adultes. Parmi les objectifs affichés figure
la meilleure préparation de I'apres-cancer, et notamment la préservation de la fertilité quand des traitements
susceptibles de I'affecter doivent étre prescrits aux jeunes malades.

Dans ce contexte, l'information des jeunes patients constitue une question cruciale, encore aujourd'hui trop
sommairement traitée. Pour combler ce manque, la Ligue a financé plusieurs projets de recherche ayant
abouti a la conception de fascicules dédiés spécifiqguement aux adolescents et aux jeunes adultes des deux
sexes. Ces documents répondent en termes adaptés aux questions que peuvent se poser ces jeunes sur « le
pourquoi et le comment » de la préservation de la fertilité. lls constituent des outils d'information et d'aide a la
prise de décision par le jeune (et sa famille pour les moins agés) vis-a-vis de ce sujet sensible.

Pour les consulter :

« Le Cecos c'est quoi ? », destine aux adolescents

« Cancer et fertilité, Quels problémes ? Quelles solutions ? » :
Version destinée aux adolescentes
Version destinée aux femmes
Version destinée aux hommes
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Cancer, vie et santé sexuelle - AJA

Outils d’information a destination du patient et de sa famille

> A DESTINATION DES PARENTS POUR EN PARLER

v' « Mon enfant a un cancer : comprendre et étre aidé », collection Guides patients Cancer info, INCa-SFCE, mai 2014.
v Pelletier J & Cloutier R. Entre les transformations, les frissons, les passions et toutes les questions : petit guide a
l'usage des parents

pour discuter de sexualité avec leur adolescent. Montréal : Ministére de la santé et des services sociaux, 2007.
http://publications.msss.gouv.gc.ca/ acrobat/f/documentation/2008/08-307-01.pdf

» POUR LES ADOLESCENTS

v Document Questions d'ados - Edition 2016 (amour - sexualité), la brochure d'information du site onSexprime.fr

v Etre jeune et concerné par le cancer: vos questions, nos réponses (2008) Association Jeunes Solidarité Cancer —
Diffusion : Jeunes Solidarité Cancer

v’ Le cancer c’est aussi l'histoire d’un coeur qui bat, un livre de témoignages (2008) Association Jeunes Solidarité Cancer
— Diffusion: Jeunes Solidarité Cancer . Application www. jeunes-solidarite-cancer.org

» Rubrique amour et sexualité : Fil santé jeunes www.filsantejeunes.com/ :

» DIVERS

v' Service de la recherche du secrétariat général du ministére de la communauté francaise (Belgique). Les jeunes face
a leur vie sexuelle et affective. Faits & gestes, n® 29, printemps 2009, 11 p. http://www.faitsetgestes.cfwhb.be/
telechargement/F G 2009/faits & gestes_29.pdf

| v'Ca sexprime traitant d’éducation sexuelle sur le site Internet du ministére de la Santé et des Services sociaux du

‘ Québec: www.msss.gouv .gc.calitss, onglets : documentation/professionnels de I'éducation/Magazine Ca sexprime.

v www.lavieatour.fr : carte de France référencant des associations en soins de support.

v/ Bajos N., Bozon M. Enquéte sur la sexualité en France. Pratiques, genre et santé. Paris : La Découverte, 2008

v Bousquet D: Rapport relatif a I'éducation a la sexualité Répondre aux attentes des jeunes, construire une société
d’égalité femmes-hommes. Rapport du HCS, juin 2016. http://www.haut-conseil-egalite.gouv.fr/ IMGpdf/hce _ rapport _

education_a_la_sexualite 2016 06 15-3.pdf
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Sexualité des adolescents

Outils d’information institutionnels INPES (institut national de prévention et d'éducation pour la santé)

» Guide intitulé « Questions d’ados »: brochure d'information du site Onsexprime.fr qui répond de maniére claire et
simple aux questions que se posent les adolescents, garcons et filles, sur 'amour, la sexualité, la contraception,
I'avortement, les infections sexuellement transmissibles (IST), le Sida et les préservatifs. Une liste de numéros
utiles complete le document.

» plateforme www.onsexprime.fr la plus compléte en matiére d’éducation a la sexualité, s’inscrivant au-dela d’une
approche santé, comme en attestent les rubriques : Sexe anatomy / Premiéres fois / Sexe & Santé / Plaisir / Sexe
& Sentiments / Sexe & Egalité. Adoptant un langage direct et moderne, « On s’exprime » est également décliné sur
Facebook et Twitter et utilise des outils tels que le « chat » en direct, la possibilité de commenter les articles, ou le
live avec des stars « Youtube »

AT conser
HCE 3
Bl P @»«ng%s

Sites généralistes de sexologie

AIUS - Association Interdisciplinaire post Universitaire de Sexologie www.aius.fr
Société Suisse de Sexologie : http://www.swissexology.com

Ellen Weigand http://www.masexualite.ch

World Association for Sexual Health (WAS) www.worldsexology.org/ www.worldsexology.org/resources/declaration-
of-sexual-rights/

Livres

» Brenot P: Le journal d'arthur et chloe I'amour et |la sexualite expliques aux ados: L'amour et la sexualité expliqués
aux ados. Ed.Odile Jacob - septembre 2004

» Ados, amour et sexualité, version fille et version garcon, de Sylvain Mimoun et Rica Etienne (Albin Michel)
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