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Les conséquences du cancer

sur la vie privee
Aide des proches, vie de couple, sexualite,
projets parentaux...

Chantal Cases, IRDES




Conséquences des cancers H-F
sur la vie intime / privée = une réalite!

Sexualité encore souvent perturbee = 65%

Kc cavité pelvienne = 89% H et 75% F|+++

Fertilité (projets parentaux) SOUVENt (au moins provisoirement ) COMPromise =
37% F en age de procréer et 30% H

Possibles ruptures = 8% et réactions de rejet = 9%

Apres deux ans, relations de couple tres souventp  réservees ou
renforcees = 92%

1 facteur commun aux hommes et aux femmes : satisfa  ction des
informations apportées par equipe medicale 1RDES

enquéte « Deux ans apres » C. Cases 2008

Poursuite / maintien intimité de vie sexuelle = fac  teur positif de
resilience et de santé mentale (physique ? / pronostic ?)



Quels sont les facteurs deléeteres pour
Vie I Santé Sexu9||e ? (enquéte Deux ans apres)

y communs H I F .. ...
* gravitée maladie, effets traitements, pronostic
defavorable, chimiothérapie, séequelles génantes,
consommation psychotropes, inactivité sexuelle

- Spécifiques

* F : manque de soutien psychologique lors diagnostic,
sentiments d’attitudes de rejet liées a la maladie

* H : insatisfaction par rapport information par equipe
meédicale et niveau étude

* « les professionnels et le systeme de soins ont
un role a jouer» !

C Cardes Irdes Données DREES mars 2008



Cancers H/F concernes ?
presque tous

¥ Directement
- 40% cancers génitaux +++
- 40% cancers de la vie relationnelle +++
- trés peu de cancers « asexués »
- trop de cancers « orphelins » (ORL, digestifs, hémopathies...)

¥ Indirectement (identitaire, troubles somatiques,
psychologiques, iatrogénie...)

¥ Fonction topographie, retentissement,
traitements (iatrogénie majeure), personnalite, |
environnement...




Realite épidemiologique (1)

cancers génitaux H + F = déja 40 % cancers (1/8H et 1/10F)
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Cancer = de plus en plus une maladie chronique
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Demande «oncosexologique» des patients
= une réalité

Etes- vous confrontéa des demandes ?
Importance du probleme pour les patients
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Enquéte nationale 2009-2010 ROSA et LCC: état des lieux en oncosexologie




Constats 2005-2010

Etat des lieux cancers H/F = un paradoxe

ensibilisation (patients, soignants, associations patient
demande mais... prise en charge treées insuffisant

Peut étre qu’elle va On a jamais
me demander abordé leur
comment ¢a se sante sexuelle ...
passe avec mon je vais pas les
Jeannot ... S embéter avec

ca...



Constats 2005-2010

cancers H/F = méconnaissances partagées

¥ Surestimation:

- médecins = complexité dysfonctions sexuelles (demandes et
prise en charge)

- patients = réactivité et connaissances médecins (santé
sexuelle et ses troubles)

B Sous-estimation

- médecins = demande (information, prise en charge), souffrance
patient/couple et bénéfices potentiels de prise en charge

- patients = « passivité » soignants, valeur ajoutée de prise en
charge l

Réduire les résistances = exigences / besoins majeurs
information / formation / organisationnels



Constats 2005-2010

pourquoi ce paradoxe ?

Trop de résistances partagées (soignés/soignants)

Responsable = mythes, tabous, fausses idées
- problématique mineure de « confort » ou « prix a payer »
- sexologie = « pas sérieux » ou « fait peur »
- cancer et sexualité = oxymore

Probléematiques communes aux patients et... aux
soignants

- communication +++
- savoirs +++
= lisibilité offre +++ (individu/ centre dépendant)

Principal obstacle = soignants médecins



Qualité de vie: un parametre
négligeable en cas de cancer ?

School of Medicine, New York, New ¥ ) ‘ e |-
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Parametre patient / partenaire / couple (1)
La vie sexuelle: quelle importance ?

Large variabilité inter et intra-individuelle
multifactorielle (fonction partenaire / état de santé/temporalité...)

1I3
assez |mportant

1/3
peu ou pas important

29%

Les points cardinaux de la sexualité enquéte Lilly-IPSOS 2004 échantillon 1000 H> 34 ans (age moyen 52) 80 % ayant un(e)
partenaire sexuel



La vie (santé) sexuelle et intime fait
partie du bien-étre et de la qualitée de vie

« .../a réussite d’une vie sexuelle participe au sentiment du bien-
étre...et inversement un sentiment de bien-étre est genéeralement
necessaire a la vie sexuelle... » CCNE

« ...foute amélioration des troubles de Ia vie sexuelle concourt au bien-
étre de Vindividu... » CCNE

Probleme: la sexualité est plurielle et se vit plus qu’elle ne se parle
d’ou...un abord difficile et une situation de blocage partagée par les
soignés et... les patients.

Ne pas confondre sexualité, santé sexuelle, vie sexuelle ou... les
résistances des patients et surtout des soignants!

Importance d'étre proactifs = trucs et astuces
de communication (outils , stratégies....+++)

Beaulieu EE et Montagut J: Comité consultatif national d’éthique (CCNE), rapport n°62: Médicalisation de la sexualité: le cas du
sildénafil, novembre 1999.



Vie et santé sexuelle et cancer H/F
réalité = parametre pertinent esm

Importante a tout age OUI

Particularité : fonction complexe car z‘gﬂeé‘ o es
(/&B( i,

=~ reproductrice ou non OUI g Yot [53
facultative OUI N a\:_d%i_ﬁ L\_/
identitaire OUI NP [
relationnelle (partenaire) OUI ‘ A

ludique, érotique, amoureuse OUI 4 NI
influence socioculturelle OUI s o 2
différences H/F OUI AN RS

Faible intérét du corps médical OUI

=~ meéconnaissance OUI
= peu proactifs OUI
= mais demande souvent masquée patients OUI

T vl

Interférences cancers, sexualités et vies sexuelles OUI

Impact positif potentiel sur santé globale / bien-étre /| QdV
(patient / partenaire) OUI

Partie intégrante de information et du soin en oncologie OUI



Qui est potentiellement
concerne ?

¥ Tous les patient(e)s = oui

¥ A tout age = tres souvent (y compris

seniors +++)

B Mais aussi tous les proches = tres
souvent

- partenaire +++
- parents
- enfants




Cancer et couple : spécificites ?

* Remise en question brutale (dynamique, équilibre et intimité) du
couple = perte autonomie et désir

e Complexiteé et difficultés = intégrer et s'adapter au
nouveau statut de conjoint "malade” ou "proche soignant™
et... partenaire sexuel

* Quartette Eros, Tanathos, Sophia et Chronos = complexe

mais fondamental @

 force symbolique +++

e hiérarchisation évolutive des priorités (cancer toujours prioritaire
aux phases initiales )

e risque "désinsertion érotique / intimité / sexuelle” =
prévention / rééducation (« ASA activité sexuelle adaptée »)

* Probleme de la fertilité (immédiate ou future)

Couple, cancer, sexualité. P Bondil, D Habold. 2e Assises francaises de sexologie et de santé sexuelle. Lille mars 09



Impacts du cancer sur le
couple = une reéealite

Malade | Proche conjoint Couple
(mot) (toi) (nous)
Santé
sexuelle N\ N\ .
physique ™~ — N\
psychique N N\ ™~
Bien-étre (v
globale N\ N\ -
sexuelle N\ N\ N\

Couple, cancer, sexualité. P Bondil, D Habold. 2e Assises francaises de sexologie et de santé sexuelle. Lille mars 09




Cancer et sexualité a travers les ages

Problématique varie selon population concernée

Adulte age
<15

Cfo- -
Enfant — ~ _ ¥’ ﬁ

Adulte senior

Adolescent Adulte jeune  Adulte d'age moyen

Période d'activite sexuelle elevée mais larges
variations inter et intra individuelles




Cancer et troubles sexuels
Complexité physiopathologique

Mecanismes tres souvent multiples et

intriques

¥ propre au cancer lui-méme (surtout si génital)

¥ propre aux effets secondaires sexuels (ou
non) des divers traitements

¥ propre a tout cancer

- impacts psychologique, environnemental et relationnel
- difficultés communication X 2 (cancer + troubles sexuels)

Bondil P in Les cancers urologiques Ed John Libbey 2004 p 211-8;D .Penson et al J of Urol 2003; 169 : 1653-1661, Chauveau et al Andrologie, 2003;13:
232-41; Hu et al J Urol 2004; 171 :703-8; Kenderci et al Curr Opin Urol 2006; 16: 186-95



© y
6 parametres souvent interactifs =

lexité

/ Temps

preé, per,
post-traitement

topographie,stade,

gravité , évolution
iatrogénie, handicaps

Couple, cancer, sexualité. P Bondil, D Habold. 2e Assises francaises de sexologie et de santé sexuelle. Lille mars 09 S



Troubles sexuels: origine multifactorielle
mais iatrogé“ie majeul’e (directe et / indirecte)

psychologie

Retentissements chimiothérapie
du cancer

Traitements ] R
. radiothérapie
ciblés

chirurgie hormonothérapie

particularité = souvent tres brutal +++




Cancer et sexualite
exemple de la chirurgie pelvienne




Cancers pelviens, chirurgie et sexualiteé
bien comprendre les problématiques

Obijectifs Traitement(s)

oncologique

gueérir sans séquelles Imono
)corégional guérir, améliorer préserver / combiné locorégion.
survie spécif/globale améeliorer [+/- systémique

astatique ameliorer survie préserver / mono systémique
ameliorer +/- combiné | H/- locorégion




Anatomie : atteintes potentielles

;anes -
(/&waf’—
= Sexualité reproductive ou non - yﬁa_ -;f
® directes 3 NF Ay

F: vulve, vagin, utérus, trompes, ovaires
H: testicule, verge, prostate-VS

® indirectes H/F = vessie, colorectal

T vhesep O

= Fonctions
® sexuelles : desir, plaisir, excitation, éjaculation (direct /
indirect)

® sensorielles : vue, toucher, odeur, gout, audition  (indirect)




Facteurs associés a une préservation de la
sexualité en cas de chirurgie = pas ou peu
de facteurs de vulnérabilité sexuelle

Age < 60 ans

Pas de DS (H/F)

Pas ou peu de comorbidités associees

Avoir une vie sexuelle active...

Avoir un(e) partenaire sexuel(le) actif(ve) et aida nt(e)...
Pas ou peu de symptomes invalidants lies au cancer

Possibilitée de traitement préservant les fonctions sexuelles, le
schema corporel et la vie sexuelle...

Pas de chimiothérapie / hormonothérapie
Pas ou peu d’effets secondaires
Protocole de « réeéducation » (pharmacologique + comportementale)

Modifié d'aprés Schover et al. Cancer 2002 Oct 15 ; 95 : 1773



« Désescalade » thérapeutique

Cancer (C) de prostate et sexualiteé (S)
aide a la décision pour SMR

Prostate

Profil de risque carcinologique  (age, stade T, taux et vélocité PSA,
Gleason, topographie, comorbidités)

1. elevée = Ctoujours prioritaire sur S ++  (age++)

2. Intermediaire = choix (traitement et moment) a discuter avec patient

en fonction de S (profil de risque + demandes de vie sexuelle foncti  on patient et si
possible couple)

3. faible = choix a bien discuter car S peut étre prioritaire  (projet vie /
attentes)

» Traitement radical vs abstention , surveillance act  ive, protocoles ttt focaux:
différences de bien-étre et de qualité de vie (sexu  elle ou non) controversees

4.  Importance d’'une information et décision partagees a tout age (a
fortiori si 4gé) = traitement réellement personnalisé au patient et
non... au soignant




MEDICAMENTS
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latrogénie des médicaments

Effets « secondaires »

Chimiothérapies
Anticorps monoclonaux
Hormonothérapies
Antidepresseurs
Antalgiques...

L es médicaments a venir

Fatigue, nausées-vomissements

Troubles hématologiques
Aplasies et infections, thromboses

Troubles trophiques et cutanes
Perte des poils, cheveux, ongles, mycoses
acné, eczema, mucites, sécheresse vaginale

Modification du poids

Neuropathies
Troubles sensitifs et douleurs

Troubles cardiaques
essoufflement, insuffisance coronaire, HTA

Ménopause précoce et Infertilité

Troubles du désir, somnolences,
locomoteurs, depression...




Répartition des malades traités par chimiothérapie dans
les établissements de santé en fonction des grandes
catégories de cancer (2 187 281 malades en 2009)

Thérapies ciblées = 42 000
patients en 2009

L APPARBL RESPIRATOIRE 48
; 263 816 '

Source ATIH PMSI MCO Base 2009 Traitements INCa



Chimiothérapie dans les établissements de santeé

2 187 281 malades en 2009 = 3.3 M adultes potentie llement concernés !

age moyen de 61.4 ans

' Ik
=Y ||| ; :;=I

| ecasams B0 en augmentation

---;:--....unmﬂiwmnwum L1 o B

IMCO base acualse 2002-2008  ratment INCa ecbase 2009

i lements INCa Evolution des malades traités par chimiothérapie de 2002 a 2009




Implications therapeutiques

¥ Reégles de bonnes pratiques cliniques = approche globale

4 biologique (santé sexuelle)
» psychologique (vécus sexuels)
» environnementale (réalité et souhaits vie sexuelle)

sociale, culturelle
proximologie (partenaire +++)

¥ Multidisciplinarité = soins de support

¥ Réponse professionnelle (technique et humaniste)

) respect liberté et dignite ++
» dépister patients vulnérables ++
» reconnaitre les non-dits des deux

¥ Importance du traitement préventif

» information bidirectionnelle (soigné-soignant)

» diagnostic situationnel pour éducation thérapeutique
optimisée



Phase opérationnelle
Autoriser et légitimer = role éthique soignants

# Rompre le silence +++ ROSA

- parler simplement de santé sexuelle et de ses troubles (et...pas
de sexe) = facile et naturel

- corriger les fausses idées (contagieux, prix a payer, pas important...)
= attention au “Dr Internet” (sites référents / web.2 contrélé HON)

¥ Ne pas aller au-dela de la demande +++

= information = 100 % (patients / partenaire / professionnels de santé)
- pas de demande de traitement = 1/3 patients
- demande de soins de santé sexuelle = 2/3 patients

simple = 1/3

complexe = 1/3 seulement +++ H
: gg? o

1.



Phase opeérationnelle

Ameliorer Pefficience

¥ Identifier
» Structures appropriées (Ror: REGISTRE OPERATIONNEL DES RESSOURCES)

centre de soins de support = plus légitime et plus pertinent
(multidisciplinaire par définition)

s’appuyer sur les diverses structures existantes <L 900 O
- 3C + réseaux oncologiques (territoriaux et régionaux)
— associations de patients, sociétés savantes (AFSSOS, AFU, AHIUS...)

» Cibles optimales (ROR = annuaire)

tous les professionnels de santé (directement ou non) impliqués en
oncologie

MG et soignants (infirmiéres++, pharmaciens...) = role clé ++ "E;%t
associations de patients ++ =

» Moment optimum ++




Quand et comment ?

PPSOS = parcours personnalisé de soins en ROSA
oncosexologie
Annonce Traitement Sortie “Apres cancer”

-
¢ t t

—

information prise en charge bilan prise en charge
prévention information information

¢ !
;

Diachronie particuliere car modification habituelle j
hiérarchies / priorités de valeurs +++ souligne les besoins

= rester a ’écoute et disponible = “veille” de médecine humaniste +++

- détecter les vulnérabilités +++

- anticiper et prévenir les difficultés = étre proactif sans étre intrusif+++



Comment ?

Appropriation par territoire de sante de
la demarche / culture soins de support

B Ameliorer

» savoirs
» communication
» visibilité de Poffre ror) |7 .-

e
bl Y
Réseau
ROXGA Régional de 00 ©
I & Cancerologie dsrecintinn FranioRRsRs FINETTEER S . S
Rhone-Alpes




Réponses disponibles ?

Multiformes

-

nelle Information




PPS oncosexologique = simplifier le complexe
identifier et optimaliser ressources et compétences = organiser

ROSA Patientlpartenaire

ll
<:|nu ] —
15 s\
Reponses
Ville / Boite a Public / privé
hépital o  outils = \
/ multiforme Réponses
¥ Autres médico-
réponses sociales
spécifiques
Réponses organiques Algologie,
gynécologiques Réponses ou non stomathérapie

psychologiques &

2 4
3 \ infertilité...

Réponses %
urologiques esthétiques... Oncoplastie,
oncodermatologie...




Besoins d’un référentiel de
pratiques professionnelles

Architecture du référentiel

Prérequis

Pourquoi ? Pour qui ? Pour quels cancers ? Pour quels traitements
ou soins du cancer ? Qui est concerné ? Quand Paborder ? Qui en
parie ? Comment en parler ? Quels troubles sexuels ? Quels
parametres impactent la dynamique de vie et la santé sexuelle
dans le PPS ?

Check:-lists « Vie, cancer et santé sexuelle » intégrées dans
le PPS

- annonce PPS
- traitement spécifique

- bilan sortie S—
- surveillance / aprés cancer [ Régional de

Cancérologie
Rhbéne-Alpes

Eléments bibliographiques



Oncosexologie = positionnement naturel dans l'offre de SOS

seaux : ONCOLOR, Reseau regional de Cancerologie Rhone-alpes - RRC-RA, ONCOM - Windows Internet Explorer
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Réseau
Régional de
Cancérologie
Rhone-Alpes

E = Excitation
P = Plateau
O =0rgasme

R = Résolution

De multiples perturbations attendues a différents n

de la réponse physiologique

iveaux

Troubles du désir

Psychogénes
- Blocages sensoriels : vue,

odeurs, bruits, touchers.
-Altération de la motivation,
-Communication insuffisante

latrogenes :

- direct: chirurgie,
radiothérapie, médicamenteux,
hormonothérapie

- indirect: effets secondaires
type fatigue, nausées...

Troubles de 'excitation

Dysfonction Erectile

Sécheresse vaginale

Modification des

scripts/habitudes

Perturbation des rapports
Dyspareunies
Douleurs
Dyspnées
Positions

Incontinences

Dysorgasmies

Anéjaculation

Modifications des perceptions
orgastiques

Douleurs

Incontinences




(LEg REFERENTIELS Version validée : 03/12/2010 » CANCER, VIE ET SANTE SEXUELLE

Cancer et sexualite :

Quand |'aborder avec le patient et le couple ? *

Chaque étape : priorités propres au cancer et a son traitement , au patient et...aux soignants
Pour optimiser, systématiser un espace temps et des supports facilitateurs  (associations +++)

Moment Annonce Traitemeant i Aprés Cancer

Reéadaptation

g
3
s
&
3
i
&
3
H

Prise en charge -
Infermation
Enhnn

Guels professionnels
de sanie concemes
en priorite 7

Phase da traitement
Specifique ;
page 15




| LES REFERENTIELS Version validée : 03/12/2010 » CANCER, VIE ET SANTE SEXUELLE

Cancer et sexualité : Qui doit en parler et comment en parler ?

Chirurgien « pelvien » (et son équipe) = devoir part iculier d’'information
éclairée et partagée sur impacts sexuels pour un « vrai » PPS

< Qi doit en parlar ? >

* Médecins generalistes,

* Médecins specialistes référents,

* Les medecins et I'ensemble des professionnels de
santg (pharmaciens, Infirmigres, kinésithérapeutes...),
* Les sexoclogues,

* Les psychologues,

» Les spécialistes en cancérologie : pour [Egitimer |z
démarche des soignants et entendre la demande de
qualité de vie des patients.

» Les professionnels de santé : pour assurer le
devair dinformation 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.

» Les professionnels partenaires des soins de
support : esthéticiennes, stomathérapeutes,
assistantes sociales, professionnels du bien &tre
corporel,

< Comment en parler ? >

» Rester dans sa compétence et sa legitimite de
soignant :

- approche centrée sur la recherche dune altération de
la santé sexuelle (st pas de sexe),

- évaluation de la plainte ou des craintes,

- saisir 'opportunité d'aborder le sujet (contraception;
prothése; soins corporels; hygigne de vie..).

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

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

v A I'aide d'une sémantique adaptée et
pedagogique en restant simple car les problématiques
sont souvent simples et abordables en pratique
guotidienne,

Réseau

- Régional de
Cancérologie
Rhéne-Alpes

HEproduction INEarREIBrEILIZa6, 335-2 et 335-3CFI). Copyright RAC-RA 1995-2010. Tous droits réserves
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Oncosexologie, PPS et professionnels de
santeé : spécificités des places et des roles

Annonce Traitement Sortie « Aprés cancer »

1 1 IDE concerné(e)s
—

annonce  hospitalisation conventionnelle Gour /nuity  coordinatrice domicile
hopital de jour, stomathérapeute consultation
consultation, domicile,
soins supports, soins palliatifs...

information information, évaluation bilan I nformation
prévention prise en charge spécifique prise en charge spécifique
évaluation
Action(s)
Evaluer, informer, prévenir, orienter = étre a I'écoute des patients et de leurs interrog  ations vis-a-vis
de la sexualité; savoir repérer et conseiller pour anticiper et prévenir difficultés = tout(e) IDE en

contact = besoins de sensibilisation et d’'information en re stant dans dimension biologique et
médicale +++ (formation niveau 1a et b)

Prise en charge spécifique = IDE référent(e) = motivé(e), apte et formé(e) dans dimensions E;g;mwe
« bio-médicale » et psycho-relationnelle +++ (formation niveau 2)

Cancérologie
Rhone-Alpes



Oncosexologie, PPS et professionnels de
santeé spécificités des places et des réoles

Annonce Traitement Sortie « Aprés cancer  »

l l Pharmacien officine
Esthéticienne *

—

— -------}

t

évaluer, informer, orienter

Action(s)

Etre a I'’écoute des patients et de leurs interrogat  ions vis-a-vis de la sexualité; étre___
proactif _pour savoir repérer et conseiller pour anticiper et prévenir difficultés =
tout(e) pharmacien, manipulateur et esthéticienne en_contact = besoins de
sensibilisation et d’'information en restant dans di mension biomédicale  (formation niveau 1a et b)

* Professionnels partenaires des soins de support



Exemples de "GPS onco-sexologique™"§
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BERY

Le Plan Cancer permet aux patients, présentant des
troubles de la sexualité induits par la maladie, de
bénéficier d'une consultation médico-psychologique.

L'équipe médicale, composée d'un sexologue et de
médecins urologues, peut vous proposer de rencontrer :

- des professionnels de santé impliqués dans les soins de
support,

- des professionnels de santé extra hospitaliers dans le
respect de votre libre choix.

Pour tous renseignements, nous vous invitons a prendre
contact auprés du personnel médico-soignant

-de l'unité si vous etes hospitalisé,

-si vous venez en consultation ou pour un traitement,

Ou du secrétariat ERMIOS au 04 56 80 82 41.

Information patient / proche du
— dispositif SAICSSO

Mallette ERMIOS 2009

Plan formation soignants  (poles
cancérologie et chirurgie): module

interactif de 2 heures
4¢ trimestre 2010

Outils audiovisuels d’éducation

thérapeutique (IIC 1012009,

sensibilisation a 'onco-sexologie
5/2010)



Exemple concret d’« oncosexologie »
Image de soi

Traitements du cancer (limiter chute des cheveux, cils, sourcils, ongles)
et chute des cheueLix

f

1 Ou débuter 2 ou arréter 3 point cul
le maquillage le trait du sourcil




Oncoplastie et pelvectomie

| lambeau myocutane vertical de grand droit
de Pabdomen (VRAM FLAP)

domen et lambeau cutané m  odelés et pédiculisés



Evolution de PPactivite
d’autoconservation
de spermatozoides par type de cancer

1200
1000 <l-cancer
testiculaire
800 -
500 ~ Hodgkin
400

autres cancers
200 = v

0 .
a3 ffections non

1992 1994 1996 1998 2000 2002 2005 cancéreuses

( o ) Fédération francaise des CECOS



en charge personnalis
ultiforme et adaptée (PPs + PPSA)

S
Corpus cavernosum —L&

CHphL cresphanmma.ch Penile |njeCti0n

Vacuum

Device

3 piece inflatable
prosthesis (implanted)

CONTRE
LE CANCER

LA%j UE

our la Vi€

Possibilités de postuuns
1° Lorsque la femme est atteinte de problemes respiratoires




HON Utilité majeure du réseau HAS

@

i I HAUTE AUTORITE DE SANTE

Association « Le cancer du sein, parlons-en » Site Internet : www.cancerdusein.org
Association Etincelle ma 77air
27 bis, avenue Victor Cresson 92130 ISSY-LES-MOULIN EAUX 2./ /<7 &
Tel: 01 55 95 70 33 Site Internet : www.etincelle.asso.fr %ﬂw

Association Europa Donna - Forum France
14, rue Corvisart - 75013 PARIS Tél : 01 53 55 24 00
Fax : 01 43 36 91 89 Site Internet : www.europadonna.fr

Féderation nationale des comités féminins pour led  épistage des cancers
16, bd Saint Germain - 75005 PARIS Tél : 08 71 59 42 23 ———
Fax: 02 23 17 08 43 Site Internet : www.comitesdepistagecancers.fr Bt e

maladie a8 mon
entourage

Fédération Nationale des Centres de Lutte contre le Cancer - F.N.C.L.C.C
101, rue de Tolbiac - 75654 PARIS Tél : 01 44 23 04 04
Fax : 01 45 84 66 82 Site Internet : www.fnclcc.fr

Ligue nationale contre le cancer ek g ARLONS-EN |
14, rue Corvisart - 75013 PARIS -

La ligue tient a votre disposition les coordonnées des comités départementaux.

Ecoute Cancer (Service d'écoute anonyme) cancer inf o0 service : n°azur 0 810 810 821 Site
Internet : www.ligue-cancer.net

La ligue a créé des lieux d'information et d'écoute (ERI) dans les structures de soins. Les

malades et leur entourage y trouvent des informatio ns sur la maladie, les traitements et sont
aiguillés et épaulés dans leur recherche de soutien social et psychologique, au domicile

comme a I'hopital. Lt

pour la vee



Conclusions (1)

oncosexologie = méedecine technicienne et
humaniste

¥ Concilier objectifs carcinologiques et de qualite de vie

= choix de la stratégie thérapeutique car risque sexuel
iatrogene = traitement-dépendant

= 4 parametres : cancer, terrain, environnement, souhaits du
patient (qualité de vie et projets de vie)

= information a double sens indispensable

¥ Prise en charge globale et personnalisée initiale et lors
du suivi

= information / prévention précoces
= prise(s) en charge technique(s) spécifique(s) fonction
demande et si simple ou complexe o

=
5
|

i%%



Conclusions (2

- = 00 O

Agir et passer du niveau individuel au niveau collectif
(exemple de la douleur+++)

1.

modifier les comportements

- lever le silence, légitimer la demande et autoriser a en parler (tous les
acteurs +++)

- changer / modifier/ moderniser logiciel car « oncosexologie » fait
partie du soin en oncologie

- augmenter nombre professionnels (offre) = améliorer information/

formation (niveau individuel et collectif sur communication et aspects techniques
spécifiques)

- disposer référentiels, outils diagnostiques / dépistage (éviter toute
érotisation et rester « professionnels de santé »)

structurer et organiser = rendre visible offre de soins

- ROR (registre opérationnel des ressources = annuaire)
- role essentiel des SOS au niveau chaque territoires de santé

- approche moderne globale et multidisciplinaire = culture soins de
support



« Cancer: le malade est une personne »

A. Spire et M Siri Ed Odile Jacob novembre 2010
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