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LISTE DES ABREVIATIONS UTILISEES

AIT Accident Ischémique Transitoire
AVC Accident vasculaire cérébral
BDAE Boston Diagnostic Aphasia Examination
CHU Centre Hospitalo-universitaire
CSFQ Changes in Sexual Functionning Questionnaire
DALY Disability adjusted life years
EVSI Espérance de vie sans incapacité
lIEF International Index of Erection Function
FSFI Female Sexual Function Index
HAS Haute-Autorité de Santé
IRM Imagerie par Résonance Magnétique
MIF Mesure d’'indépendance fonctionnelle
TDM Tomodensitométrie
OMS Organisation Mondiale de la Santé
QSF Quiality of Sexual Functionning
SQoL Sexual Quality of life
SSR Soins de Suite et de Réadaptation
SS-QoL Stroke Specific Quality of Life
WHO-QOL World Health Organization- Quality of Life-BREF
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INTRODUCTION

La médecine physique et de réadaptation est une spécialité médicale transversale
et multi-disciplinaire relativement récente, née au milieu du XXe siecle, qui a pour
mission de potentialiser la récupération fonctionnelle et/ou de majorer la qualité de
vie des sujets en situation de handicap.

Le médecin physique déploie une prise en charge médicale a la fois systémique et
multi-organique, oriente la réadaptation du sujet dans son milieu familial, profession-
nel, environnemental et social afin que le handicap ne soit pas un frein pour expéri-
menter une bonne qualité de vie et un épanouissement personnel. Ainsi, la prise en
charge du médecin physique et de réadaptation est tout particulierement holistique et
intégrative et se fixe pour objectif principal d’améliorer la qualité de vie de ses pa-
tients. Mais, a I’heure actuelle ou le concept de santé sexuelle vient enrichir la notion
de qualité de vie, qu’en est-il de la qualité de vie sexuelle chez nos patients en situa-
tion de handicap ?

La survenue d'un accident vasculaire cérébral est brutale et inattendue : la vie du
sujet peut basculer instantanément vers une potentielle situation, celle du handicap
acquis.Le handicap potentiellement acquis vient alors bousculer le quotidien et le fu-
tur du sujet, de son couple, de sa famille. |l s’agit d’'une perte, celle de la vie anté-
rieure telle que le sujet I'a connue et construite jusqu’alors. Il s‘opére donc un véri-
table processus de deuil, d’'acceptation du handicap : le sujet se transforme pour de-
venir acteur de cette nouvelle vie qui est désormais la sienne. Mais le sujet frappé
brutalement de ce handicap acquis n’est pas la seule victime : tout son environne-
ment personnel et familial est aussi ébranlé. Un nouvel équilibre doit étre créé : il doit
eémerger de la métabolisation individuelle et collective de cet accident de vie.

Le lien intime et affectif qui unit un couple peut étre un véritable moteur de rési-
lience et de sublimation de la perte. Mais ce lien peut également étre fragilisé et mis
a mal par la survenue brutale d’'un accident de vie ; et cela peut venir aggraver l'alté-

ration de la qualité de vie.
Dans notre présent travail, nous allons nous intéresser plus spécifiquement a la
qualité de vie sexuelle du sujet victime d’accident vasculaire cérébral ainsi qu’a celle

de son partenaire.

22



1. ETAT DE L’ART

1.1. Accident vasculaire cérébral

1.1.1. Epidémiologie de I’accident vasculaire cérébral

L'accident vasculaire cérébral est un enjeu de santé publique majeur : en France,

on estime a 155 000 le nombre d'accidents vasculaires cérébraux par an (1,2). Envi-
ron un quart des accidents vasculaires cérébraux correspond a une récidive chez un
sujet présentant un antécédent vasculaire cérébral. (2)
L'accident vasculaire cérébral peut survenir a tout 4ge — y compris dans I'enfance —
mais il affecte dans 75 % des cas les sujets agés de plus de 65 ans. (2) Méme si
I'accident vasculaire cérébral (AVC) touche préférentiellement les sujets agés, on re-
trouve une incidence en augmentation chez les sujets jeunes : entre 1980 et 2009,
les taux d’incidence normalisés pour la population européenne sont passés de
6,14/100 000 a 48,51/ 100 000. (3-6)

Dans le monde, le nombre de survivants a un AVC a presque doublé entre 1990 et
2010 (4). Les accidents vasculaires cérébraux représentent la premiére cause de
mortalité mondiale pour les femmes (avant les cardiopathies ischémiques et le can-
cer du sein) et la troisiéme cause de mortalité mondiale chez les hommes (apres les

pathologies oncologiques et les cardiopathies ischémiques). (2)

1.1.2. Physiopathologie de I’accident vasculaire cérébral

1.1.2.a Définitions

L’accident vasculaire cérébral est défini comme I'apparition brutale d’un déficit neu-
rologique focal en lien avec une pathologie vasculaire cérébrale.(2) Le terme d’AVC
regroupe I'ensemble des pathologies cérébrales d’origine artérielle ou veineuse ; a
savoir les ischémies artérielles transitoires (AIT) , les infarctus cérébraux constitués
(AVC ischémique), les hémorragies cérébrales intra-parenchymateuses, les throm-
boses veineuses cérébrales et les hémorragies sous-arachnoidiennes (hémorragie
méningée). (2) Le fonctionnement cérébral nécessite un apport sanguin constant en
oxygene et en glucose : toute réduction brutale du flux artériel cérébral sera respon-

sable d’'une souffrance du parenchyme cérébral situé en aval. (2)
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1.1.2.b Clinique

La présentation clinique varie en fonction des étiologies et des territoires vascu-
laires lésés. Il se manifeste par une perte de fonction (motrice, sensitive, visuelle,
langagiére, auditive, etc) d’apparition brutale, respectant un territoire anatomique
neurologique: toute symptomatologie productive (clonies, phosphénes, douleurs, etc)
doit faire remettre en question le diagnostic. (2)

L'accident vasculaire cérébral constitue une urgence diagnostique et thérapeutique.

1.1.2.c Etiologies

- L'infarctus cérébral constitué présente plusieurs étiologies possibles : une macro
ou micro-angiopathie, une origine cardio-embolique ou un état pro-thrombotique.

- Les hémorragies cérébrales intra-parenchymateuses peuvent étre dues a une
maladie hypertensive chronique, a une rupture de malformation artério-veineuse, a
des troubles de 'hémostase, a une pathologie tumorale cérébrale, a une angiopathie
amyloide, a des artérites cérébrales. (2)

- La thrombose veineuse cérébrale est liée a des troubles de 'hémostase, au post-
partum, a des pathologies carcinologiques ou hématologiques, a des infections sys-
témiques ou loco-régionales, ou encore a des pathologies auto-immunes.

- L'hémorragie sous-arachnoidienne est liee a une rupture d’anévrysme, a I'angio-

pathie amyloide ou reste de cause idiopathique.

1.1.2.d Prise en charge diagnostique

L'IRM cérébrale est 'examen de référence pour confirmer le diagnostic d’accident
vasculaire cérébral. En cas de non-accessibilité de 'IlRM cérébrale en urgence, un
TDM cérébral peut étre réalisé (mais il existe sur le TDM cérébral un retard radiolo-
gique).(2)

Le protocole d’'urgence comporte quatre séquences en IRM cérébrale : séquences
de diffusion (DWI), T2/FLAIR, T2* (écho de gradient) et TOF (time of flight).

Sur le TDM cérébral, on retrouve (2)
- en cas d’infarctus cérébral : une hyperdensité artérielle, un effacement des sillons
corticaux, une dédifférenciation substance blanche/substance grise ; puis une hypo-

densité systématisée au territoire artériel infarci.
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- en cas d’hémorragie cérébrale parenchymateuse : une hyperdensité spontanée
parenchymateuse localisée.
- en cas d’hémorragie sous-arachnoidienne : une hyperdensité spontanée dans les

sillons et citernes sous-arachnoidiennes.

Sur 'IRM cérébrale, on retrouve(2) :

- en cas d’infarctus cérébral :hypersignal en séquence de diffusion et T2/FLAIR, et
visualisation du thrombus artériel en TOF.

- en cas d’hémorragie cérébrale intra-parenchymateuse :hypersignal T2* et hyper-
signal T2/FLAIR péri-lésionnel.

- en cas de thrombose veineuse cérébrale :visualisation du sinus thrombosé en hy-
persignal T1 et T2, absence de flux en angio-IRM veineuse, signe du « delta » apres
injection de Gadolinium.

- en cas d’hémorragie sous-arachnoidienne : hypersignal T2* dans les sillons et ci-

ternes sous-arachnoidiennes.

1.1.2.e Prise en charge thérapeutique initiale

L’accident vasculaire cérébral correspond a une urgence thérapeutique vitale et
fonctionnelle.(2) Il nécessite une prise en charge dans une unité de soins neuro-vas-
culaires.

- En cas d’infarctus cérébral, il est discuté de réaliser une thrombolyse et/ou d’'une
thrombectomie en urgence. Il est introduit un traitement anti-coagulant ou anti-agré-
gant plaquettaire selon I'étiologie.

- En cas d’hémorragie cérébrale intra-parenchymateuse, il est réalisé une antago-
nistaion médicamenteuse si nécessaire et discuté un geste neuro-chirurgical en cas
d’engagement.

- En cas de thrombose veineuse cérébrale, il est réalisé une anticoagulation cura-
tive.

- En cas d’hémorragie sous-arachnoidienne, un traitement neuro-chirurgical pourra

étre discuté.
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1.1.2.f Pronostic vital et fonctionnel

La mortalité au décours d’'un AVC est de 20 % a 1 mois et 40 % a 1 an : la surmor-
talité a distance est liée a 'augmentation du risque coronarien.(2) La mortalité pré-
coce est plus élevée en cas d’hémorragie cérébrale intra-parenchymateuse, du fait
de l'effet de masse. (2)

L'AVC correspond a la premiére cause de handicap acquis de l'adulte et la
deuxiéme cause de troubles cognitifs majeurs (aprés la maladie d’Alzheimer). (2) A
distance d’'un AVC : un tiers des survivants sont dépendants, un tiers des survivants
gardent des séquelles mais restent indépendants dans les actes de la vie quoti-
dienne, et un tiers retrouvent leur état clinique antérieur. (2)

Les facteurs de bon pronostic fonctionnel sont : sujet d’age jeune, lésions de taille
réduite, et un entourage aidant.

Au décours d’'un AVC, il existe plusieurs complications possibles : récidives de
'AVC (30 % a 5 ans), démence vasculaire, troubles de ’humeur, spasticité, troubles
vésico-sphinctériens, douleurs neuropathiques, épilepsie vasculaire, syndrome par-

kinsonien vasculaire, dysfonctions sexuelles. (2)

1.1.2.g Prise en charge rééducative

Au décours de la prise en charge initiale en service de Neurologie, le sujet victime
d’AVC peut nécessiter une prise en charge rééducative s’il garde des symptdomes dé-
ficitaires tels que : déficits sensitivo-moteurs, troubles de I'équilibre, troubles pha-
siques, troubles des fonctions exécutives, troubles cognitifs, troubles de la dégluti-
tion, douleurs, spasticité, perte d’autonomie dans les actes de la vie quotidienne, etc.
Il pourra alors étre transféré dans un service de Soins de Suite et de Réadaptation
(SSR), spécialisé en Neurologie, un service dit SSR polyvalent, ou poursuivre sa ré-
éducation en libéral (kinésithérapeute, orthophoniste, ergothérapeutes libéraux).

Dans I'étude de Schnitzler (7) sur la population frangaise en 2009, il est retrouvé
que 33,8 % des survivants d’accident vasculaire cérébral ont été hospitalisés en ser-
vice de rééducation : respectivement 69 % hospitalisés en SSR polyvalent et 31 %
en SSR spécialisé en Neurologie. Ces hospitalisations spécialisées dépendent de
'age du patient, de l'importance des déficits et de leur impact fonctionnel sur les
actes de la vie quotidienne, du niveau d’autonomie antérieure et de la disponibilité de

lits dans les services concernés.
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La médecine physique et de réadaptation a pour objectif de potentialiser la récupé-
ration fonctionnelle et/ou la majoration de la qualité de vie des sujets en situation de
handicap. Les objectifs de la rééducation et réadaptation neurologique au décours
d’'un AVC sont d’une part de prévenir les possibles complications (rétraction musculo-
tendineuse, douleur, escarre, dénutrition, maladie thrombo-embolique, trouble de
’humeur, perte d’autonomie, etc), et de favoriser la récupération fonctionnelle afin de
majorer 'autonomie dans les actes de la vie quotidienne et améliorer la qualité de
vie.

La Haute Autorité de Santé a élaboré des recommandations de bonnes pratiques
sur les méthodes de rééducation de la fonction motrice chez les adultes victimes
d’AVC. (8) Ces recommandations s’inscrivent dans le cadre du plan national « Acci-
dents vasculaires cérébraux 2010-2014 ». La HAS recommande une prise en charge
rééducative précoce, intense et continue aprés la survenue de 'AVC, la réalisation
d’'une éducation thérapeutique du sujet victime et de ses proches, et 'optimisation de

la coordination par les acteurs de soins.(8)

En pratique, la prise en charge rééducative au décours d’'un accident vascu-
laire cérébral correspond a un projet de soin individualisé, adapté aux défi-
ciences acquises, au pronostic fonctionnel de la Iésion cérébrale, a I'état d’au-

tonomie antérieure et a I'unicité de I'histoire de vie du patient.
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1.2. Sexualité

1.2.1. Physiologie des réactions sexuelles

La connaissance de la physiologie des réactions sexuelles est relativement ré-
cente, et née des recherches et travaux de W.Masters et V.Johnson dans les années
1960 aux Etats-Unis. (9)

lls ont réalisé une étude anatomo-physiologique des réactions sexuelles aprés ob-
servation clinique des comportements sexuels et enregistrements anatomo-physiolo-
giques du déroulement des rapports sexuels. (10)

lls ont défini un modéle de cycle de réponse sexuelle comme étant une succession
rationnelle et ordonnée de phénoménes réflexes qui suit quatre phases : la phase
d’excitation, la phase de plateau, la phase orgasmique puis la phase de résolution.

H. Kaplan a rajouté a ce cycle des réactions sexuelles , une phase initiale de désir

— qui n'est néanmoins pas indispensable pour le cycle de réponse sexuelle. (11)

Figure 1: Cycle des réactions sexuelles (9,71)

Sur le plan clinique, il existe une succession ordonnée de modifications cliniques
systémiques et génitales a chacune des phases de cycle de réactions sexuelles.
(9,12)

Ces modifications cliniques sont pour certaines partagées par les deux sexes (ré-
actions systémiques comme la tachycardie, I'hypertension artérielle, etc) et pour
d’autres spécifiques au sexe (érection clitoridienne ou pénienne, modifications des

grandes et petites lévres, ascension testiculaire, élévation utérine, etc). (9,12)
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Tableau 1: Clinique des réactions sexuelles chez la femme(9,11,12)

Phase d'excitation

Phase de plateau

Phase orgasmique

Phase de résolution

- Erection mamelon

- Erythéme maculo-papulaire

- Tension musculaire

- Début de tachycardie

- Début d'HTA

- Tumescence clitoridienne

- Lubrification vaginale

- Elévation utérine partielle

- Aplatissement grandes lévres (nul-
lipares) ou épaississement grands
lévres (multipare)

- Amincissement petites levres

- Tumescence mamelon

- Erythéme diffus

- Augmentation myotonie

- Contraction sphincter anale stimu-
lative

- Tachypnée

- Tachycardie

- HTA

- Rétraction clitoridienne au niveau
partie antérieure symphyse

- Développement plate-forme or-
gasmique vaginale

- Elévation utérine compléte

- Engorgement grandes lévres :
peau sexuelle

- Sécrétion glandes de Bartholin

- Contraction musculaire involon-
taire spasmique

- Contraction sphincter anal involon-
taire

- Tachypnée

- Tachycardie

-HTA

- Contraction de la plate-forme vagi-
nale orgasmique selon fréquence
de 0,8 sec

- Contraction utérine du fond utérin
— col

- Détumescence aréolaire et mame-
lonnaire

- Disparition érythéme

- Disparition des tensions muscu-
laires

- Normalisation FR, FC, TA

- Sudation

- Détumescence clitoridienne

- Détumescence plate-forme orgas-
mique vaginale

- Persistance béance col utérin pdt
30 min

- Retour position normale utérus

- Normalisation couleur et épaisseur
des lévres vaginales
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Tableau 2: Clinique des réactions sexuelles chez 'homme(9,11,12)

Phase d'excitation

Phase de plateau

Phase orgasmique

Phase de résolution

- Erection mamelonnaire

- Tension musculaire

- Début de tachycardie

- Début d'HTA

- Début de I'érection pénienne

- Amincissement tégument scrotal
Ascension du sac scrotal

- Elévation partielle testiculaire

- Turgescence mamelonnaire

- Erythéme maculo-papulaire

- Augmentation myotonie

- Contraction volontaire rectum sti-
mulative

- Tachypnée

- Tachycardie

- HTA

- Augmentation circonférence pénis
- Ascension testiculaire compléte
Elargissement de 50% testiculaire
- Emission pré-éjaculatoire par
glandes de Cowper

- Erythéme diffus

- Contractions musculaires involon-
taires spasmiques

- Contractions rectales involontaires
- Tachypnée

- Tachycardie

-HTA

- Contractions expulsives urétre pé-
nien

- Contraction des organes secon-
daires

- Involution de I'érection mamelon-
naire

- Disparition de I'érythéme

- Disparition myotonie

- Normalisation FR, FC, TA

- Sudation

- Détumescence pénienne progres-
sive

- Diminution congestion scrotale

- Descente testiculaire compléte

La réponse sexuelle étant un réflexe ordonné, elle est sous le contréle coordonné de voies médullaires et cérébrales et fait intervenir le

systéme nerveux végétatif.

Il faut différencier la lubrification ou I'érection psychogeénes (initiées par des stimuli intrinséques affectifs, cognitifs, fantasmatiques) de

la lubrification ou de I'érection réflexes (en lien avec une stimulation loco-régionale de la zone génitale). (9,10,12)

Tableau 3: Contréle de la lubrification vaginale féminine(12)

Lubrification psychogéne

Lubrification réflexe

Centre thoraco-lombaire T11-L1

Centre para-sympathique sacré S2-S4

Origine encéphalique

Voie afférente par le nerf pudendal
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Tableau 4: Contréle de I'érection pénienne masculine(12)

- Acétylcholine : réduction tonus adrénergique, relaxation des fibres musculaires lisses
- NO : transformation du GTP — GMPc
- GMPc : relaxation des fibres musculaires lisses

Neurotransmetteur GMPc est détruit par la PDES5 ( mécanisme d'action des IPDE5)
- VIP (Peptide Vaso-actif Intestinal) : facilitateur de I'érection
- PGE1 : relaxation ds fibres musculaires lisses
- Relaxation des fibres musculaires lisses
. R - Augmentation afflux artériel : remplissage des corps caverneux
Pheénomene

neuro-vasculaire

- Inextensibilité de I'albuginée : écrasement des veines — stop retour veineux
- Augmentation de pression intra-caverneuse : rigidité pénienne
- Equilibre entre débit artériel et veineux : érection compléte

Voies sensitives afférentes

N. dorsal de la verge — N. pudendal interne — plexus pudendal — racines sacrées postérieures S2-S4

Voies motrices

Parasympathique N. érecteurs d'Eckardt : rigidité

N. pudendal interne : muscule bulbo et ischiocaverneux — augmentation pres-

Sympathique sion intracaverneuse — hyper-rigidité

- Zone de convergence parasympathique et sympathique
Plexus hypogastrique inférieur |- Distribution aux corps caverneux et spongieux : neuro-modulation des fibres
musculaires lisses

Centres médullaires

- Centre thoraco-lombaire T11-L1 : systéme sympathique
- Centre sacré S2-S4 : centre parasympathique

Différents types d'érection

- Intégrité centre sacré S2-S4
Erection réflexe - Sensitif : N. dorsal de la verge — N. pudendal interne — S2-S4 — N. érecteur caverneux
- Moteur : N. pudendal interne — hyper-rigidité

- Intégrité centre thoraco-lombaire T11-L1
Erection psychogéne | - Origine cortico-sous-corticale ++
- Erection fragile et peu durable

Erection nocturne - Au cours du sommeil paradoxal / Androgéno-dépendante
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La phase orgasmique, lors qu’elle est atteinte, correspond également a un mécanisme réflexe médié par différents neuro-transmet-
teurs activateurs (importance de la dopamine), sous contrdle de certaines régions encéphaliques, du systéme para-symapthique sacré ;
et met en jeu des mécanismes vasculaires conduisant a une vasocongestion localisée qui aboutit a des contractions musculaires invo -
lontaires rythmiques du plancher pelvien. (9,12)

Tableau 5: Physiologie de I'orgasme féminin (12)

- Dopamine : stimulation du désir sexuel

- Endorphines : modulation du désir sexuel

- CEstrogénes : conditionnement du désir sexuel/ maintien de la trophicité et fonctionnalité génitale
Neuro-transmetteurs - Testostérone : initiateur du désir

- Prolactine : inhibition de la réaction sexuelle

- NO et VIP (Peptide Vaso-actif Intestinal) : relachement des fibres musculaires lisses et vaso-congestion
- Noradrénaline : inhibition des réactions sexuelles

- Noyau para-ventriculaire de I'hypothalamus

Centres encéphaliques - Aire pré-optique médiane

- Voie afférente : N. pudendal

Centres médullaires X . - —
- Centre sacré parasympathique : activation de la réaction sexuelle

- Activation du systéme parasympathique

- Relachement des fibres musculaires lisses : vaso-congestion

- Sécrétion de VIP (voie AMPc) : lubrification

- Sécrétion NO (voie GMPc) : érection clitoridienne/ augmentation de la sensibilité vaginale

- Formation plate-forme orgasmique (1/3 inférieur vagin)

- Ballonisation : allongement et dilatation des 2/3 supérieurs du vagin

- Contractions du plancher pelvien puis contractions musculaires douces du vagin

- Pas de phase de résolution, période réfractaire trés courte

- Orgasme : augmentation des taux de prolactine/ vasopressine/ ocytocine/ adrénaline et VIP
- Maintien du taux de prolactine élevé pendant 1 heure post-coit

Mécanismes vasculaires

- Erection mamelonnaire
Meécanismes périphériques |- Sécrétion salivaire / Sécrétion sébacée
- Vasodilatation cutanée
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Tableau 6: Physiologie de I'éjaculation masculine(12)

- Sérotonine : inhibition de I'érection ( comme les ISRS)
- Dopamine : facilitation de I'érection

Neurotransmetteurs L . i .

- Noradrénaline : inhibition de I'érection

- Androgénes : facilitation érection psychogéne, et réle dans I'érection nocturne
- Contraction épididymo-déférentielles et des vésicules séminales

e - Fermeture du col vésical

Phase d'émission . - .

- Accumulation du sperme dans l'urétre prostatique
Mécanique - Constitution du sperme : spermatozoides + sécrétions vésicales et prostatiques

- Contractions rythmiques des centres périnéaux et de la musculature urétrale
Phase d'expulsion |- Relachement du sphincter strié de l'urétre
- Ejection clonique et saccadée du sperme

Centres médullaires

Centre thoraco-lombaire T11-L1 Responsab la phase d'émission spermatiquele de

Centre sacré S2-S4 Responsable de la phase d'expulsion spermatique

Centres encéphaliques

- Hypothalamus antérieur : action parasympathique

- Hypothalamus postérieur : action sympathique

- Thalamus : érection

- Striatum ventral : sécrétion de dopamine (stimulation de I'érection)
- Systéme limbique : orgasme/ miction

- Lobes frontaux : inhibition sociale
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Nous avons présenté les mécanismes organiques qui sous-tendent la fonctionna-
lité sexuelle. Néanmoins, la sexualité humaine ne peut étre réduite a cette succes-
sion de réflexes organiques ordonnés.

L’étude du développement neurobiologique de la sexualité (13—15) a permis de mettre
en évidence I'évolution des comportements sexuels des mammiféres : depuis ceux des
rongeurs jusqu’aux comportements sexuels des hominidés, de la perte de la lordose re-
flexe copulatoire, a la diminution de I'importance des phéromones, en passant par la dis-
sociation hormonale de la sexualité et la cortisalisation du cerveau et le développement du
systéme de récompense : la sexualité humaine est devenue multifactorielle avec une

prédominance des facteurs affectifs et cognitifs.

Figure 2: Facteurs influengant le comportement sexuel humain ((13)

Le désir sexuel est défini comme un état mental d'intensité variable, créé par des stimuli
internes ou externes, qui induit des sensations de besoin ou d'envie d'avoir des rapports
sexuels. Le désir sexuel s'articule sur des aspects biologiques/organiques, motivationnels

et cognitifs.
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Le désir est un processus évolutif, sans cesse en construction, il est a la fois individuel

et pluriel pour un méme individu, et dépend étroitement des interactions avec I'environne-
ment social et culturel. (12)

La physiologie des réactions sexuelles chez I'étre humain est donc un équilibre
savant et complexe : elle s’articule entre des mécanismes réflexes organiques coor-
données par des voies neuro-vasculo-hormonales, un état psycho-affectif et cognitif
particulier et des interactions relationnelles et culturelles données.

Comme le dit Boris Cyrulnik, « nous sommes 100 % nature et...100 % culture »,
affirmant ainsi l'intrication profonde entre le substrat biologique et les apprentissages
culturels, et notamment dans la sexualité. (13,16)

Aprés avoir introduit quelques notions pour comprendre la physiologie des réactions

sexuelles humaines, nous allons maintenant aborder le sujet des dysfonctions sexuelles.
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1.2.2. Dysfonctions sexuelles chez la femme

1.2.2.a Troubles du désir

Le trouble du désir est défini comme une déficience ou une absence persistante ou ré-
pétée de fantaisies imaginatives d'ordre sexuel et de désir d'activités sexuelles, respon-
sable d'une souffrance personnelle et/ou relationnelle.

Le trouble du désir peut étre primaire ou secondaire, généralisé ou situationnel.(9,12)

1.2.2.b Trouble de la lubrification

Le trouble de la lubrification correspond a un défaut ou une absence de lubrification va-
ginale au moment des activités sexuelles, responsable d'une sécheresse vulvo-vaginale

et/ou de dyspareunies d'intromission. (9,12)

1.2.2.c Troubles de I’excitation

[l existe un continuum entre les troubles de I'excitation et de I'orgasme féminin ; méme si
la plainte sexuelle est celle des troubles de I'orgasme au premier plan.
Ces troubles sont définis pour une durée de plus de 6 mois, et responsables d'une souf-
france personnelle et/ou relationnelle.(9,12)

Il existe différentes graduations de ces troubles de I'excitation et de 'orgasme féminins.

- Faible information/ éducation sexuelle

- Pas de construction de vie/ intimité sexuelle
Trouble de I'apprentissage _
- Fausse représentation et croyances a propos de I'orgasme

- Faible expérience personnelle et relationnelle

- Pudeur

- Mauvaise appropriation du corps avec faible conscientisation

Trouble sexuel mineur , s
des zones érogénes

- Peur du lacher prise

- Incapacité a érotiser le vagin
Trouble sexuel majeur - Pas d'érotisation de l'intrusivité de I'autre (phallique ou autre)

- Pas d'abandon aux fantasmes
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1.2.2.d Vaginisme

Le vaginisme correspond a une contraction réflexe involontaire persistante et perma-
nente de la musculature du 1/3 externe du vagin et une hyper-esthésie vulvo-vaginale em-
péchant les rapports sexuels et entrainant une détresse personnelle et/ou relationnelle. Le

vaginisme peut étre d'origine primaire ou secondaire. (9,12)

1.2.2.e Dyspareunies

La dyspareunie est définie comme une douleur génitale persistante et récurrente asso-
ciée a l'activité sexuelle, entrainant une détresse personne et/ou relationnelle.

Il existe des dyspareunies superficielles ou profondes. (9,12)

1.2.3. Dysfonctions sexuelles chez ’lhomme

1.2.3.a Trouble du désir

Comme chez la femme, le trouble du désir est défini chez ’lhomme comme la déficience
ou I'absence persistante ou répétée de fantaisies imaginatives d'ordre sexuel et de désir
d'activités sexuelles, responsable d'une souffrance personnelle et/ou relationnelle. Le

trouble du désir peut étre primaire ou secondaire, généralisé ou situationnel.(9,12)

1.2.3.b Trouble de I’érection

La dysfonction érectile est définie comme l'incapacité persistante ou répétée d'obtenir
ou de maintenir une érection suffisante pour permettre une activité sexuelle satisfaisante.
Cette incapacité évolue depuis plus de 6 mois, dans plus de 75% des activités sexuelles,
et entraine une souffrance personnelle et/ou relationnelle. (9,12) Il faut caractériser la dys-
fonction érectile : primaire ou secondaire, situationnelle ou permanente, progressive ou
brutale, présence ou disparition de I'érection nocturne/ matinale, existence d'une capacité

érectile suffisante pour débuter une pénétration.
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1.2.3.c Ejaculation précoce

L'éjaculation précoce/ prématurée est définie comme une éjaculation réalisée de fagon
persistante et récurrente depuis plus de 6 mois, apres une stimulation minime, avant ou
peu apres pénétration, avant que le sujet ne le souhaite. Cela est responsable d'une souf-
france personnelle et/ou relationnelle. La prise de toxique ou de médicament doit étre éli-

minée. Il faut différencier I'éjaculation prématurée primaire de la secondaire.(9,12)

1.2.3.d Ejaculation rétrograde

L'éjaculation rétrograde est définie comme étant I'émission de sperme par voie rétro-

grade dans la vessie. Elle peut étre compléte ou incompléte.(9,12)

1.2.3.e Ejaculation baveuse

L'éjaculation baveuse est définie comme une éjaculation antérograde asthénique, de

faible puissance et souvent de faible abondance. (9,12)

1.2.3.f Dyspareunies masculines

La dyspareunie masculine est définie comme une douleur génitale survenant au mo-
ment de |'érection et/ou de I'éjaculation et/ou de I'orgasme et/ou de la pénétration et/ou de

la masturbation, empéchant le plaisir ou I'acte sexuel. (9,12)

1.2.4. Sexe biologique, identité de genre, orientation sexuelle et réles
sexuels

L'identité sexuelle correspond a la réalité biologique, organique, gonadique, chromoso-

mique qui définit un individu d'un sexe ou de l'autre. (12)

Lidentité de genre est définie comme l'identification par le sujet a un genre défini
(masculin ou féminin) ou indéfini (non binaire, queer, trans-genre, agenré, bigenré, gen-
derfuckers, etc).(17) Le sentiment d’appartenance au sexe biologique correspond a la
congruence entre le sexe biologique organique (masculin ou féminin) et lidentité de
genre : il s’agit alors d’une identité cis-genre. La non-congruence entre le sexe biologique
et lidentité de genre (trans-genre) définie la dysphorie de genre. Cette dysphorie de

genre peut entrainer une souffrance personnelle et aboutir a des parcours de ré-assigna-
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tion de genre (18). L'identité de genre est un des fondements de I'identité du soi, d’ou dé-
coule la relation a l'autre. Mais qu’est-ce qu’étre homme ou étre femme ? Il existe plu-
sieurs manieres d’appréhender le masculin et le féminin ; et la relation de I'un a l'autre.
Ces maniéres de les appréhender varient en fonction des lieux, des sociétés et des
cultures, des époques, mais aussi de I'histoire personnelle et familiale du sujet. Il s’agit a
la fois de ressentis intérieurs mais également de réles sociaux attribués a chaque sexe de-
puis I'enfance.

Ces questionnements ne sont pas l'objet de notre étude ; mais nourrissent nos ré-
flexions. Néanmoins, il apparait qu’une fragilisation de I'identité de genre vient déstabiliser

I'identité de soi, le bien-étre, la qualité de vie et la relation a I'autre. (19)

L'orientation sexuelle correspond a l'attirance sexuelle ressentie pour des personnes
du méme sexe et/ou du sexe opposé : homosexualité, hétérosexualité, bisexualité pour les
plus courants. Il existe néanmoins de nombreuses autres maniéres de définir son orienta-

tion sexuelle : asexualité, pansexualité, graysexualité, androsexualité, bi-curiosite, etc.

Les réles sexuels correspondent aux réles sociaux attribués a chaque sexe. Il s'agit de
stéréotypes attribués dés l'enfance, variable selon la culture, I'éducation et I'histoire per-

sonnelle et familiale.

1.3. Notion de qualité de vie

Le concept de qualité de vie a émergé trés recemment dans les années 1970 comme un
critere de santé publique majeur, lorsque, les progrés médicaux aidants, les seuls critéres
de mortalité ou de survie sont apparus insuffisants pour décrire I'état de santé d’'une popu-
lation.(20)

En 1994, 'OMS a défini la qualité de vie comme étant : « La perception qu’a un in-
dividu de sa place dans I'existence, dans le contexte de la culture et du systéeme de
valeurs dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et
ses inquiétudes. C’est donc un concept trés large, qui peut étre influencé de ma-
niéere complexe par la santé physique du sujet, son état psychologique et son ni-
veau d’indépendance, ses relations sociales et sa relation aux éléments essentiels
de son environnement. »

Ainsi, la santé perceptuelle appartient a la trilogie décrivant I'état de santé d’un individu :
la morbidité réelle, la morbidité objectivée ou diagnostiquée et la morbidité ressentie. (21)
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Les instruments d’évaluation de la qualité de vie mesurent I'état d’'un sujet de fagcon mul-
tidimensionnelle en tenant compte des éléments subjectifs traduisant le point de vue indi-
viduel du sujet. (20)

Depuis, la mesure subjective de la qualité de vie d’'un sujet s’est imposée comme une
dimension Iégitime de I'évaluation des bénéfices des interventions en santé (en complé-

ment des mesures cliniques objectives). (20)

Il existe des questionnaires de qualité de vie générique ainsi que des questionnaires de
qualité de vie spécifiques a une fonction ou a une pathologie.

L'OMS a développé en 1997, un questionnaire de qualité de vie générique, le WHO-
QOL-BREF (World Health Organization - Quality Of Life -BREF) qui évalue quatre do-
maines particuliers : la santé physique, la santé psychologique, les relations sociales et la
relation a 'environnement. La cotation varie de 1 a 5 (1= insatisfait a 5= satisfait). Parmi
les 26 items du WHO-QOL, un seul item évoque la qualité de vie sexuelle (item 21).

Or, la satisfaction sexuelle, la qualité de vie sexuelle et la santé sexuelle font par-

tie intégrante de la santé et de la qualité de vie générale. (22,23)

La santé sexuelle est définie selon I’Organisation Mondiale de la Santé comme « un
état de bien-étre physique, mental et social dans le domaine de la sexualité. Elle re-
quiert une approche positive et respectueuse de la sexualité et des relations
sexuelles, ainsi que la possibilité d’avoir des expériences sexuelles qui soient
sources de plaisir et sans risque, libres de toute coercition, discrimination ou vio-
lence ».(24)

L'OMS a élaboré en 2001 la CIF (Classification Internationale du Fonctionnement, du
handicap et de la santé) afin de fournir un langage et un cadre uniformisés pour la descrip-
tion et I'organisation des informations relatives au fonctionnement et au handicap. (25) Le
fonctionnement et le handicap sont des concepts multidimensionnels qui permettent de
mettre en avant l'interaction dynamique entre les fonctions organiques et les structures
anatomiques des individus, leurs activités et participations dans certains domaines de leur
vie et les éléments environnementaux dans lesquels ils évoluent. (25,26)

Le fonctionnement d’'un individu est donc décrit en terme de déficiences, de limitations
d’activités et de restrictions de participation dans des domaines donnés. Dans la CIF, la

fonctionnalité sexuelle est définie par son aspect organique dans le chapitre B6 (Fonction
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organique: chapitre 6, Fonction génito-urinaire et reproductive) mais également dans le
chapitre D5 et D7 (Activités et participations : soins personnels, relations intimes et
sexuelles). (25,26)

L’évaluation de la qualité de vie est un élément incontournable de la validation des tech-
niques de soins, et plus particuliérement, en rééducation neurologique. (21) Mais la réédu-
cation doit-elle viser un objectif analytique, une récupération fonctionnelle ou plus globale -
ment une amélioration de la qualité de vie du sujet pris en charge ? (21) Il nous semble,
en tout cas, que la qualité de vie doit étre au centre du projet thérapeutique de médecine

physique et de réadaptation.

Le SS-QOL (Stroke Specific Quality Of Life) est un questionnaire de qualité de vie spéci-
fique a l'accident vasculaire cérébral. Il explore douze domaines différents : I'énergie, les
réles familiaux, le langage, la motricité globale, I’humeur, la personnalité, les soins person-
nels, les roles sociaux, la cognition, la motricité fine, la vison et la productivité au travail.
Chaque item des domaines explorés doit étre coté de 1 a 5 (1= aide totale et 5= aucune
aide). Le score total est 245.

Le SS-QOL médian retrouvé au décours d’un AVC (27) est de 151,0/245 (p> 0,005).

Le SS-QOL est un questionnaire de qualité de vie spécifique a I'accident vasculaire cé-
rébral, néanmoins aucun de ses items n’explore les troubles de la sexualité qui peuvent

exister au décours d’'un AVC.

Face a un événement perturbateur, I'individu peut mettre en place différentes stratégies
de coping pour y faire face. Il s’agit de 'ensemble des efforts cognitifs et comportemen-
taux déployés par I'individu pour répondre a une situation anxiogéne qui déborde ses res-
sources adaptatives. (28)

Les sujets ayant mise en place des stratégies de coping active au décours d’'un AVC ont
une meilleure qualité de vie que les sujets ayant mise en place une stratégie de coping
évitante. (29)
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1.4. Etat actuel des connaissances sur la sexualité au décours d’un AVC

L'AVC est la premiére cause de handicap acquis dans le monde et un grand pourvoyeur
de déficiences et d'incapacités (1) : plus de 60% des survivants garderont des séquelles
au décours de leur accident vasculaire cérébral : déficiences physiques, linguistiques, cog-
nitives ou sexuelles.(3,4,30) A ces déficiences acquises seront associées des limitations
d’activités et des restrictions de participation, avec un impact sur la qualité de vie du sujet.
(25).

Cela fait émerger une nouvelle approche pour mesurer le fardeau épidémiologique de
'AVC : la notion d’Espérance de Vie Sans Incapacité (EVSI)(4) qui permet de rendre
compte de la qualité de vie des sujets. En 2010, le nombre d’années de vie perdues sans
incapacité au décours d’'un AVC est de 102 millions a travers le monde (contre 86 millions
en 1990). De plus, 71% des ces années de vie perdues sans incapacité affectent les su-
jets agés de moins de 75 ans. (4) En 2017, 'AVC est responsable du 2° plus important
DALY ( Disability-Adjusted Life Years) avec 120 millions d’années de vies perdues sans in-

capacité dans le monde (aprés l'infarctus myocardique).(31)

Les récentes recherches ont montré que la survenue d’'un accident vasculaire cérébral
multiplie par 15 le risque de dysfonctions sexuelles et par 5 le risque d’inactivité sexuelle.
(3)

Il est retrouvé un lien significatif entre les déficiences acquises (motrices, sensitives,
cognitives, phasiques, vésico-sphinctériennes, etc) et I'existence de troubles de la fonction
sexuelle au décours d’'un accident vasculaire cérébral (3,32).

De plus, le sujet en situation de handicap peut étre stigmatisé, considéré comme non
désirable, et de ce fait, asexué.(21,32)

Néanmoins, parmi les déficiences acquises, les dysfonctions sexuelles restent encore
trés méconnues et sous-diagnostiquées. (32,33)

Les dysfonctions sexuelles sont pourtant fréequentes : un déclin significatif dans la fonc-
tionnalité sexuelle a été mesuré entre 20-75% au décours d'un accident vasculaire céré-
bral (34,3,35-41)

La sexualité peut étre perturbée au décours d’'un accident vasculaire a tous les niveaux
du cycle sexuel définit par Masters et Johnson (9) et Kaplan (11): a la phase de désir, a la
phase d’excitation, a la phase de plateau, au moment orgasmique, et lors de la phase de

résolution.
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Il a été mis en évidence des troubles de la libido dans 40 a 70 % des cas (3,32), des
dysfonctions érectiles dans 40 a 75 % des cas (3,32) avec perte compléte de I'érection
dans 15 a 30 % des cas (3,32), une éjaculation prématurée dans 43 % des cas (3,32), une
perte de I'éjaculation dans 16 a 52 % des cas (3,32), des troubles de l'excitation avec une
lubrification anormale dans 34 a 47 % des cas et une lubrification absente dans 12-56 %
des cas (3,32), des anomalies de I'orgasme féminin dans 63 % des cas (3,32), et une
anorgasmie féminine dans 13 a 67 % des cas (3), des dyspareunies et une incontinence
vésico-sphinctérienne (3,32) chez le sujet victime d'un accident vasculaire cérébral.
(3,32,35,42)

De plus, il est retrouvé une nette diminution de la fréquence des rapports sexuels dans
60 a 70 % des cas (3,32) voir une absence de rapports sexuels dans 20-53 % des cas (3),
et une altération et de la satisfaction sexuelle (3,36,43,44).

Il n’est pas retrouvé de lien significatif entre la localisation de la |ésion cérébrale, la latérali-
té du sujet et les différentes dysfonctions sexuelles. (3,32)

L'AVC, en modifiant le corps, sa fonctionnalité et son esthétique, est responsable d’'une
dégradation de I'estime de soi et du sentiment de perte d’attractivité. (42,44) De méme, la
perte d’autonomie secondaire a 'AVC peut perturber les roles sexuels et érotiques et
transformer la relation de couple en relation soignant/soigné.(42,43,45,46) L'acte sexuel
peut également étre rendu difficile d’accés par I'acquisition de handicaps tels que la perte
de motricité, la perte d’équilibre, I'existence de douleurs qui rendent certaines positions
sexuelles ou scripts sexuels impossibles. (42,45)

Or, les sujets victimes d’AVC recgoivent peu d’informations relatives aux possibles pertur-
bations de leur sexualité au décours d’'un AVC ; alors méme qu’ils en sont demandeurs.
(35,45,47-50) Les principales demandes des sujets victimes d’AVC et de leur partenaire
concernent le risque de récidive d’AVC per-coital (3,51,52), I'impact négatif des traite-
ments systémiques sur leur sexualité et le besoin de prise en charge sexologique. (35,45)
Selon les patients, le moment qui semble idéal pour aborder la sexualité et ses troubles
potentiels au décours d’'un AVC est défini par le retour a domicile : cela correspond au mo-
ment ou l'individu a dépassé la phase aigué de survie puis celle de récupération fonction-
nelle et ou il projette son quotidien dans cet avenir nouveau en situation de handicap.
(45,49).

Les professionnels de santé abordent rarement la question de la sexualité post-AVC
(53): par manque de formation en sexologie, par peur d’étre intrusif et de forcer l'intimité ;

ils attendent que le patient soit a l'initiative de la discussion.
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Les études sur le sujet sont fréquemment basées sur des entretiens semi-dirigés avec
retranscription par méthode qualitative (35,44,45,48,53) et sur des effectifs relativement
faibles. Les questionnaires validés et standardisés utilisés explorent la sexualité en s’inté-
ressant au fonctionnement sexuel masculin (score IIEF-5 : International Index of Erection
Function) et féminin (score FSFI : Female Sexual Function Index). Ces questionnaires de
fonctionnement sexuel ne sont pas spécifiques d’'une pathologique. Néanmoins, ces ques-
tionnaires évaluent la qualité de vie sexuelle de fagon unilatérale, sans faire le paralléle
avec le vécu sexuel du partenaire.

Le score QSF (Quality of Sexual Functionning) utilisé dans certaines études (47) explore
le fonctionnement sexuel, la qualité de vie sexuelle, ainsi que la qualité relationnelle avec
le partenaire. Néanmoins, le QSF évalue le vécu sexuel du partenaire supposé par le pa-
tient interrogé ; ce qui correspond probablement a un reflet peu fidéle de la situation véri-
table.

L'équipe toulousaine de M. Chatain et C.F. Roques a réalisé, en 1995, une enquéte
sexologique auprées de 30 patients hémiplégiques vasculaires et 17 de leurs partenaires.
(32) L'évaluation a été réalisée par entretien individuel et/ou par questionnaire, notamment
pour les partenaires qui n’assistaient pas a I'entretien. Leur étude a retrouvé des troubles
du désir dans 20 % des cas, la cessation de toute activité sexuelle dans 20 % des cas, et
une diminution de la fréquence des rapports sexuels dans 50 % des cas. (32) La commu-
nication verbale est jugée diminuée chez un tiers des patients et un quart des partenaires.
Néanmoins, les manifestations de tendresse semblent plus fréquentes chez 35 % des pa-
tients et 20 % des partenaires. (32) Enfin, la satisfaction sexuelle, évaluée par une double
échelle visuelle analogique (avant/ aprés I'AVC) est significativement diminuée chez la plu-

part des sujets interrogés. (32)

A notre connaissance, aucune étude n’a utilisé un questionnaire de qualité de vie
sexuelle validé et standardisé pour évaluer de fagon paralléle la qualité de vie sexuelle du
sujet victime d’AVC et de son partenaire. || semble donc exister des lacunes importantes
dans le dépistage, la compréhension et la prise en charge des troubles et déficiences

sexuelles chez le sujet victime d’accident vasculaire cérébral et son partenaire.
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1.5. Objectifs de I'étude

L'accident vasculaire cérébral est une pathologie fréquente, potentiellement grave et
possiblement responsable de troubles de la sexualité a tous les niveaux du cycle des ré-
actions sexuelles défini par Kaplan, Masters et Johnson. Néanmoins, la qualité de vie
sexuelle au décours d’'un accident vasculaire cérébral a été peu étudiée, a la fois chez le
sujet victime et chez son partenaire. D'aprés W. Masters et V. Johnson (54), il n'existe pas
de trouble sexuel dans un couple qui ne concerne chacun des partenaires.

Ainsi, il nous a semblé pertinent - et méme logique - d'évaluer en paralléle la qualité de
vie sexuelle des partenaires de sujets victimes d'accident vasculaire cérébral, afin de com-

prendre au mieux la dynamique de vie intime et affective du couple.

L'objectif principal de notre étude est d'évaluer la qualité de vie sexuelle chez le su-
jet victime d'un accident vasculaire cérébral et chez son partenaire. Nous formons I'hypo-
thése qu'il existe une dégradation paralléle de la qualité de vie intime, affective et sexuelle
du patient victime d'accident vasculaire cérébral et de son partenaire.

L'objectif secondaire de notre étude est I'évaluation des besoins effectifs de prise en
charge sexologique au décours d'un accident vasculaire cérébral dans le service de mé-

decine physique et de réadaptation du CHU Rangueil de Toulouse.
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2. MATERIELS ET METHODES

2.1. Schéma de lI'étude

Notre étude est une étude prospective observationnelle descriptive mono-centrique et a
été réalisée dans le service de Médecine physique et de réadaptation du CHU de Tou-
louse Rangueil entre le 17 aolt 2020 et le 24 octobre 2020. L'étude a été approuvée par la
Délégation a la Recherche Clinique et a I'lnnovation du CHU de Toulouse au registre MR-
004 (référence interne RnIPH 2019-72).

Le recrutement a été réalisé selon deux modalités : par un contact téléphonique ou un
entretien présentiel individuel. Les entretiens individuels ont été réalisés dans le cadre
d’'une consultation médicale ou d’'une hospitalisation de jour dans le service de Médecine
physique et de réadaptation a hauteur de quatre.

Pour cela, nous avons contactés les sujets victimes d'un accident vasculaire cérébral
entre 2017 et 2020, connus du service de Médecine physique et de réadaptation du CHU
Rangueil de Toulouse, et leur avons proposé de remplir un questionnaire évaluant leur

qualité de vie sexuelle (SQoL : Sexual Quality of Life).

Les explications fournies aux sujets victimes d’accident vasculaire cérébral étaient les
suivantes : « Nous réalisons actuellement dans le service de médecine physique et de ré-
adaptation du CHU Rangueil a Toulouse, une étude qui s’intéresse a la qualité de vie au
décours d’un accident vasculaire cérébral ; et plus particulierement a la qualité de vie in-
time et affective. En effet, il peut exister des troubles de la sexualité au décours d’un acci-
dent vasculaire cérébral. Néanmoins, du fait que les médecins soient souvent peu formés
en Sexologie et que le sujet de la sexualité reste encore trés tabou, nous interrogeons peu
les patients sur des possibles troubles de la sexualité aprés un accident vasculaire céré-
bral. Or, si ces troubles existent, le sujet et son partenaire peuvent étre mis en difficulté, et
cela peut venir aggraver la situation de handicap potentiellement acquise au décours de
I'accident vasculaire cérébral. De ce fait, nous avons décidé d’interroger de fagon systé-
matique les sujets ayant présenté un accident vasculaire cérébral et suivis dans notre ser-
vice afin de dépister des dysfonctions sexuelles et proposer une prise en charge a ceux
qui en ressentent le besoin. Notre évaluation est réalisée par le biais d’un questionnaire

standardisé et les réponses sont anonymisees. »
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Si le sujet I'acceptait, nous leur proposions alors de soumettre le questionnaire de quali-

té de vie sexuelle a leur partenaire - si existant.

2.2. Questionnaire de l'étude

Nous avons utilisé le SQoL-F (Sexual Quality of Life- Female) et le SQoL-M (Sexual
Quality of Life-Male).

Il s'agit de questionnaires standardisés (55,56) validés en frangais, et auto-administrés.
Ces questionnaires ont été développés par la société pharmaceutique américaine PFIZER
afin d'évaluer l'impact des dysfonctions sexuelles sur la qualité de vie sexuelle. lls ques-
tionnent trois domaines fondamentaux de la vie sexuelle : I'estime de soi, le bien-étre
émotionnel et la relation a 'autre. Les réponses sont évaluées sur une échelle de Likert en
6 points selon si la personne est « complétement d’accord » ou « completement en
désaccord » avec l'affirmation présentée. Plus le score est élevé, plus la qualité de vie
sexuelle est importante.

Le questionnaire féminin fut le premier a étre validé par Symonds et al. (56). Il se com-
pose de 18 affirmations. Il comporte 7 questions supplémentaires par rapport au SQoL-M,
approfondissant des aspect psychologiques et émotionnels - censés étre plus complexes
chez la femme que chez I'homme. Son score brut peut varier de 18 a 108. Pour la version
féminine, la trame de réponse est établie selon I'échelle de Likert suivante :

- Les questions 1-5-9-13-18 sont pondérées de "Complétement d'accord” = 6 a "Com-
pletement en désaccord” =1.

- Les questions 2-3-4-6-7-8-10-11-12-14-15-16-17 sont pondérées de "Completement

d'accord" = 1 a "Complétement en désaccord” = 6.

Le questionnaire masculin (55) comporte 11 affirmations. Son score total brut peut varier
de 11 a 66. La trame de réponse est établie selon I'échelle de Likert suivante : "Compléte-

ment d'accord" = 1 a "Complétement en désaccord” = 6.
Pour une comparaison plus aisée , les scores bruts de SQoL-M et SQoL-F sont transfor-

més en utilisant une échelle normalisée de 0 a 100, en utilisant la formule suivante
(55,56).
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Somme des réponses aux questions - le score le plus bas possible x 100

Score de 'échelle =
Etendu du score

Les travaux de validation du SQoL-F(56) retrouvaient respectivement des scores SQoL-
F de 90,1 % pour les femmes valides sans dysfonctions sexuelles, 63,3 % pour les
femmes blessées médullaires et 59 % pour les femmes valides présentant des dysfonc-
tions sexuelles.

Les travaux de validation du SQoL-M (55) retrouvaient respectivement des scores de
SQoL-M de 80,13 % pour les hommes valides sans éjaculation prématurée, 44,89 % pour
les hommes valides avec éjaculation prématurée et 43,48 % pour les hommes valides pré-
sentant des troubles érectiles.

Le SQoL a montré sa capacité a distinguer les sujets présentant des dysfonctions
sexuelles de fagon fiable et reproductible.(56) L'aspect générique des items du SQoL per-

met de l'utiliser pour évaluer également la qualité de vie sexuelle des partenaires. (56)

A notre connaissance, aucun seuil n’a été défini pour le score SQoL-F et SQoL-M pour
définir 'existence d’'une altération de la qualité de vie sexuelle. Pour notre étude, en re-
gard des éléments sus-cités, nous avons décidé de retenir le score SQoL seuil arbitraire
de 60 % comme étant celui en dessous duquel il existe une altération de la qualité de vie
sexuelle des sujets interrogés. En effet, le score SQoL des femmes et hommes valides
présentant des dysfonctions sexuelles étant respectivement de 59 % et d’environ 44 %
(44,89 % pour I'éjaculation prématurée et 43,48% pour la dysfonction érectile), nous avons
décidé de retenir un score seuil unique pour les deux sexes. Il nous a paru pertinent de re -
tenir la valeur du score SQoL la plus élevée (60%) afin de ne pas sous-estimer les dys-

fonctions sexuelles qui s’exprimeraient pour un score compris entre 44 et 60 %.
Ce score SQoL seuil fixé arbitrairement pour notre étude a 60 % va nous per-

mettre de mieux cerner le pourcentage de sujets exprimant une dégradation de leur

qualité de vie sexuelle que ne peuvent le faire les scores SQoL moyens et médians.

48



2.3. Evaluation des besoins de prise en charge sexologique

L’'objectif secondaire de notre étude est d’évaluer les besoins de prise en charge sexolo-
gique chez les sujets victimes d’AVC. Nous avons questionné tous les sujets de notre
étude quant a leur besoin de prise en charge sexologique au décours de leur AVC. S’ils
éprouvaient un besoin de prise en charge sexologique, nous leur avons demandé d’affiner
'expression de leur besoin : souhaitaient-ils une prise en charge sexologique médicale

(par un médecin sexologue) ou une prise en charge par un(e) psychologue sexologue.

Le médecin sexologue est apte a dépister et comprendre l'organicité de troubles
sexuels, discuter de l'origine iatrogéne de certains troubles de la sexualité, et prescrire des
mesures hygiéno-diététiques et des thérapeutiques médicamenteuses pour aider et poten-
tialiser la qualité de vie sexuelle. De plus, la consultation médico-sexologique est prise en
charge par la sécurité sociale frangaise avec un montant de remboursement variable (se-

lon 'appartenance du médecin au secteur 1 ou secteur 2).

Le/la psychologue sexologue est apte a dépister et comprendre 'origine psychogéne et
relationnelle de troubles sexuels, travailler sur les fausses croyances, I'image négative de
soi et les schémas de construction erronés, réaliser un recadrage cognitif et accompagner
le sujet et le couple dans une démarche de communication bienveillante. A ce jour, les
consultations psycho-sexologiques ne sont pas prises en charge par la sécurité sociale

francaise.

2.4. Population de I'étude

La population d'intérét de notre étude correspond aux sujets présentant un accident vas-
culaire cérébral pris en charge en hospitalisation compléte dans le service de médecine
physique et de réadaptation du CHU Rangueil a Toulouse entre janvier 2017 et octobre
2020. Nous avons interrogé les sujets par voie téléphonique ou par entretien individuel
présentiel dans le service de médecine physique au cours d'une consultation médicale ou
en hospitalisation de jour. Chaque patient et chaque partenaire a regu une information
claire et loyale sur la méthode et les objectifs de I'étude; et a donné son consentement

éclairé oral.
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2.4.1. Critéres d'inclusion

1- Homme ou femme d'age supérieur a 18 ans

2- Diagnostic avéré d'un premier accident vasculaire cérébral ischémique ou hémorra-
gique, rentré au domicile depuis au moins 3 mois.

3- Score d'aphasie BDAE = 3

4- Personne affiliée a la sécurité sociale

2.4.2. Criteres d'exclusion

1- Age inférieur a 18 ans
2- Récidive d'accident vasculaire cérébral
3- Score d'aphasie BDAE < 3

4- Adulte sous sauvegarde de justice, tutelle ou curatelle

A noter que nous avons décidé de ne pas exclure les sujets célibataires victimes d'acci-
dent vasculaire cérébral de notre étude ; afin de pouvoir étudier également les dysfonc-

tions sexuelles de tout sujet présentant un accident vasculaire, indépendamment de sa si-
tuation conjugale.
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2.5. Analyses statistiques

Les analyses statistiques de notre étude ont été réalisées grace aux logiciels en ligne
pvalue.io (57) et biostatgv (58).

Dans un premier temps, nous avons présenté les principales caractéristiques des pa-
tients de notre étude. Ensuite, nous avons effectué une analyse descriptive concernant les

caracteristiques démographiques et cliniques de notre population d’étude.

Concernant I'objectif principal — a savoir évaluer le score SQoL des 100 sujets vic-
times d’AVC et 30 de leurs partenaires - nous avons réalisé une analyse descriptive. En-
suite, nous avons réalisé des analyses univariées avec le test de Mann-Whitney afin de
comparer les scores SQoL en fonction du sexe. Nous avons utilisé I'analyse par corréla-
tion de Pearson pour évaluer la corrélation entre le score SQoL du sujet et son age, sa
MIF de sortie, la durée de son hospitalisation et le délai écoulé depuis la survenue de son
AVC.

Afin de faciliter la présentation de certains résultats, nous avons réalisé des catégories.
La MIF de sortie est présentée en 6 catégories distinctes, les durées de séjour en réédu-
cation ont été arrondies a la quinzaine de jours prés et le délai écoulé depuis la survenue
de I'accident vasculaire cérébral est exprimé en mois.

Pour nos analyses statistiques, nous avons apparié chaque sujet victime d’accident vas-
culaire cérébral avec son partenaire participant a I'étude. Nous avons réalisé I'analyse
comparative des scores SQoL du patient et de son partenaire par le biais d’'un test Wil-
coxon apparie.

Nous avons réalisé des analyses descriptives pour 6 items sélectionnés du score SQoL,
a la fois chez les sujets victimes d’AVC et leurs partenaires. Dans les études de validation,
chaque item isolé du score SQoL a été corrélé de fagon significative a la qualité de vie
sexuelle et a la satisfaction sexuelle .(55,56) Pour mémoire, le score SQoL-F comporte
sept items supplémentaires que le SQoL-M. Afin que nos analyses soient pertinentes et
comparables, nous avons décidé arbitrairement de limiter I'analyse de certains items com-
muns du SQoL-F et du SQoL-M. Nous avons retenus dans notre analyse les items sui-
vants :

— « Quand je pense a ma vie sexuelle, je me sens frustré(e) ». (Item 1 du SQoL-M et
Item 2 du SQoL-F)
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— « Quand je pense a ma vie sexuelle, je me sens déprimé(e) ». (Item 2 du SQoL-M
et item 3 du SQoL-F)

— « Quand je pense a ma vie sexuelle, je me sens moins homme/femme ». (ltem 4
du SQoL-M et item 6 du SQoL-F)

— « J'ai perdu confiance en moi en tant que partenaire sexuel(le) ». (Item 3 du SQoL-
F et item 4 du SQoL-F)

— « Quand je pense a ma vie sexuelle, j'ai peur que mon/ma partenaire ait de la
peine ou se sente rejeté(e) ». (ltem 10 du SQoL-M et item 16 du SQoL-F)

— « Quand je pense a ma vie sexuelle, j'ai le sentiment qu'il me manque quelque
chose ». (Item 11 du SQoL-M et item 17 du SQoL-F)

Ces sous-items du score SQoL nous semblent tout particulierement intéressants car ils
explorent :

— Sur le plan individuel : I'existence d'un vécu de frustration sexuelle, d'un état dé-
pressif réactionnel, d'une perte de confiance en soi en tant que partenaire sexuel,
d'une fragilisation de l'identité de genre et d'un sentiment de manque dans leur
épanouissement global.

— Sur le plan relationnel : I'existence d'une peur de blesser narcissiquement le parte-

naire.

Les items communs aux SQoL-F et SQoL-M que nous n’avons pas retenus dans notre
analyse (ltems 7,8, 10, 12 et 15 du SQoL-F et items 5-9 du SQoL-M) explorent respecti-
vement I'existence d’un sentiment de coléere, d’'inquiétude, d’anxiété et de mal-étre a I'évo-
cation de la vie sexuelle du sujet. Nous avons exclu arbitrairement ces items de notre ana-
lyse, car ils nous semblaient explorer des sentiments et états émotionnels globaux et donc
refléter moins spécifiquement I'impact de 'AVC sur leur qualité de vie sexuelle que les

items étudiés cités précédemment.

Concernant I’objectif secondaire — a savoir évaluer les besoins de prise en charge
sexologique — nous avons réalisé une analyse descriptive puis des analyses univariées
avec le test de Mann-Whitney afin de préciser la relation entre la demande d’'une prise en
charge sexologique et le score SQoL. Nous avons réalisé une analyse multivariée par ré-
gression linéaire concernant la relation entre le score SQoL et la demande de prise en

charge sexologique ajustée a I'age et au sexe. Nous avons analysé les caractéristiques
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des sujets demandeurs de consultation sexologique. Nous avons utilisé le test de Chi? de
Pearson pour comparer le sexe, le mode de vie conjugal et le mode de vie professionnel
entre les demandeurs de consultation sexologique de ceux de I'étant pas. Nous avons uti-
lisé le test de Mann-Whitney pour comparer la MIF de sortie, la durée de séjour en réédu-
cation et le délai écoulé depuis la survenue de 'AVC entre les sujets exprimant le besoin

de prise en charge sexologique de ceux n’exprimant pas ce besoin.

Par convention, le seuil de significativité des tests est fixé a 5 % pour 'ensemble des

analyses.
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3. RESULTATS

Dans la période de recrutement de notre étude du 17 aolt 2020 au 24 octobre 2020,
nous avons contactés par voie téléphonique 155 patients appartenant au registre des
consultations post-AVC réalisées dans le service de Médecine physique et de réadapta-
tion du CHU Rangueil de Toulouse. Parmi eux, 3 sujets étaient décédés, 46 sujets présen-
taient un numéro hors service ou n’ont pas pu étre joints, 6 ont refusé de participer a
I'étude. Au final, 100 sujets victimes d'un accident vasculaire cérébral ainsi que 30 de leurs
partenaires ont accepté de participer a notre étude.

La durée des entretiens individuels de passation du questionnaire a varié entre quinze
minutes et quatre-vingt-dix minutes. Aprés la passation du questionnaire, le sujet interrogé
etait libre de s’exprimer et de partager son vécu personnel. L'intégralité des entretiens a

éte réalisée par le méme intervenant (C.C.)

Figure 3: Diagramme de flux
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3.1. Caractéristiques de la population d'étude

Tableau 7: Caractéristiques de la population d'étude

Sexe (n)
Masculin 62
Féminin 38

Age (années)

Moyenne (min;max) 56,4 (19;84)

Ecart type 13,6
Type d'AVC (n)

Ischémique 73

Hémorragique 22

Hémorragie sous arachnoidienne 4

Thrombose veineuse cérébrale

Localisation Iésionnelle (n)

A. cérébrale antérieure 4
A. cérébrale moyenne 72
A. cérébrale postérieure 11
A. vertébrale 13
A. cérébelleuse 10

Prise en charge initiale (n)

Thrombolyse 25/73
Thrombectomie 16/73
Geste neurochirurgical 20/100
MIF d'entrée (n sur 82 patients)
18 a 20 0
21 a40 3
41260 7
61 a 80 18
81a100 18

101 a4 126 36




MIF de sortie (n sur 80 patients)

18220 0

21a40 0

41 a60 1

61a80 8

81a100 8

101 a2 126 63
Durée de séjour en rééducation (jours)

Moyenne (min ;max) 3 (30;180)

Ecart type 40
Mois écoulés depuis I’AVC

Moyenne (min ; max) 25 (3; 50)

Médiane 24

Ecart type 13
Mode de vie professionnel (n)

Actif 67

Inactif 33
Mode de vie conjugal (n)

Couple 74

Célibataire 26

Parmi notre population d'étude, il existe une sur-représentation masculine (62 hommes
pour 38 femmes). L'age moyen est de 56 ans (avec des valeurs limites de 19 ans a 84
ans). L'accident vasculaire cérébral le plus représenté est d’origine ischémique a hauteur
de 73 % et le territoire le plus fréquemment Iésé est celui de I'artére cérébrale moyenne a
hauteur de 72 %. Les sujets interrogés sont en couple a hauteur de 74 %, et en activité
professionnelle pour 67 %. Le délai écoulé depuis la survenue de I'accident vasculaire est
en moyenne de 25 mois.

L’ensemble des participants a notre étude (victimes d’AVC et leurs partenaires) ont rem-
pli le questionnaire SQoL dans son intégralité. Nous n’avons notifié aucune donnée man-

quante. La mesure du SQoL peut étre réalisée si plus de 50 % des items sont complétés.
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3.2. Score SQoL du sujet victime d'accident vasculaire cérébral

3.2.1. Scores SQoL bruts

Scores SQoL du sujet victime d’AVC n=100

Moyenne 69,25
Médiane 78
Min-Max 0-100

Ecart-type 36,77

Les scores SQoL sont exprimés en pourcentage.

Dans notre échantillon d’étude de 100 patients victimes d’AVC, le score SQoL médian

est de 78 % avec des valeurs limites de 0 a 100 %. Le score SQoL moyen des sujets

victimes d’AVC est de 69,25 % avec un écart type de 36,77 %.

Pour une meilleure lecture des résultats, nous avons décidé d’illustrer la répartition des

scores SQolL par dizaine de pourcents.
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Pour mémoire, nous avons décidé arbitrairement de retenir un score SQoL seuil de
60 % comme étant celui en dessous duquel il existe une altération de la qualité de vie
sexuelle des sujets interrogés. (55,56)

Dans notre échantillon d’étude, 34/100 des sujets interrogés présentent un score
SQoL inférieur ou égal a 60 %. De plus, 20/100 des sujets interrogés présentent un

SQoL inférieur ou égal a 40 %.

3.2.2. Score SQoL en fonction de I'dge

Le test de corrélation de Pearson ne retrouve pas de corrélation entre I'dge et le

score de SQoL (p=0,48) dans notre échantillon d’étude.
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3.2.3. Score SQoL en fonction du sexe

Score SQOL moyen par rapport au Sexe
80,0

60,0

40,0

Score SQOL

20,0

0,0

Femme Homme

Sexe

Dans notre échantillon d'étude, le score SQoL moyen de I’lhomme victime d’AVC est
de 69,62 % et le score SQoL moyen de la femme victime d’AVC est de 68,63 %.
Le score SQoL moyen de I'homme et de la femme ne sont pas statistiquement diffé-
rents (p= 0,90) selon le test de Mann-Whitney.

3.2.4. Score SQoL en fonction de la MIF de sortie

La MIF (Mesure d'Indépendance Fonctionnelle), congue par Granger en 1986 et basée
sur la Classification Internationale des handicaps de I'Organisation Mondiale de la Santé,
a été développée pour évaluer le niveau d'assistance requis pour qu'un individu accom-
plisse les actes de la vie quotidienne (59).

La MIF comporte 18 items (13 items évaluent les capacités motrices a accomplir les
actes de la vie quotidienne, et 5 items évaluent les capacités cognitives).

L'évaluateur doit coter les 18 activités énumérées selon une échelle de 1 a 7 (ou 1 in-
dique que l'individu est incapable d'effectuer I'activité avec ou sans aide ; et 7 indique que
l'individu peut effectuer la tdche de fagon autonome et sans danger).

Le score total de de la MIF se situe entre 18 et 126.
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Pour notre étude, nous avons fractionnée la cotation de la MIF en 6 niveaux comme
suit :

— Cotation 1 : MIF entre 18 et 20

— Cotation 2 : MIF entre 21 et 40

— Cotation 3 : MIF entre 41 et 60

— Cotation 4 : MIF entre 61 et 80

— Cotation 5 : MIF entre 81 et 100

— Cotation 6 : MIF entre 101 et 126

Dans notre échantillon d'étude pour lequel une évaluation de la MIF de sortie était dis-

ponible (n=80/100), aucun sujet victime d'accident vasculaire ne présentait une MIF de
sortie inférieure a 40/126 (cotation 1 et 2).
On retrouve un score SQoL moyen trés abaissé (32%) pour les sujets dont la MIF de sor-
tie était comprise entre 41 et 60/126 ; alors que le score SQoL moyen des sujets dont la
MIF est supérieure a 61/126 (Cotation 4, 5 et 6) est plus que doublé (72% pour une MIF
de sortie entre 61 et 80/126 ; 66% pour une MIF de sortie entre 81 et 100/126 et 71% pour
une MIF de sortie entre 101 et 126).

Dans notre échantillon d’étude, le test de corrélation de Pearson ne retrouve au-
cune corrélation statistiquement significative entre MIF de sortie et score SQoL
(p=0,46).
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3.2.5. Score SQoL en fonction de la durée de séjour en rééducation

La durée de séjour dans le service d'hospitalisation compléte de médecine physique et
de réadaptation du CHU Rangueil de Toulouse, mesurée en jours, a été quantifiée et ar-
rondie a la quinzaine prés. La durée de séjour de notre échantillon est comprise entre 30

jours et 180 jours (6mois).

Dans notre échantillon d'étude, d’aprés le test de corrélation de Pearson, il n’est pas re-
trouvé de corrélation entre les scores de SQoL des sujets victimes d'AVC et la du-
rée de séjour en rééducation (p=0,98).

A noter que certaines durées de séjour (130, 150, 160, 180 jours ) sont faiblement repré-
sentées (respectivement un patient pour chacune de ces durées) : leur analyse n'est donc

pas statistiquement fiable.
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3.2.6. Score SQoL en fonction du temps écoulé depuis I'accident vascu-
laire cérébral

Nous avons évalué le délai écoulé entre la date de survenue de I'AVC et la réponse a
notre questionnaire SQoL.

Dans notre échantillon d'étude, le score SQoL n’est pas corrélé au nombre de
mois écoulés depuis la survenue de I'AVC (p=0,86) d’aprés le test de corrélation de

Pearson.
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3.3 Evaluation des sous-items du SQoL chez le sujet victime d'AVC

L'analyse des scores bruts du SQoL, bien qu'intéressante, nous semble insuffisante
pour comprendre en détail I'impact de I'AVC sur la qualité de vie sexuelle de nos patients
et de leurs partenaires. Nous avons donc décidé d'étudier plus spécifiquement certains

sous-items du score SQoL.

3.3.1. Evaluation de la frustration sexuelle :

Dans notre échantillon d'étude, 47/100 des sujets interrogés sont en accord avec
I'affirmation suivante : « Quand je pense a ma vie sexuelle, je me sens frustré(e) ».
Respectivement 34/100 sont « completement d'accord », 2/100 sont « moyennement

d'accord » et 11/100 sont « un peu d'accord ».
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3.3.2. Evaluation du sentiment de dépression :

Dans notre échantillon d'étude, 37/100 des sujets interrogés sont en accord avec
I'affirmation suivante : « Quand je pense a ma vie sexuelle, je me sens déprimé(e) ».
Respectivement 21/100 sont « completement d'accord », 7/100 sont « moyennement

d'accord » et 9/100 sont « un peu d'accord ».

3.3.3. Evaluation du sentiment de féminité ou de masculinité :
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Dans notre échantillon d'étude, 27/100 des sujets interrogés sont en accord avec
I'affirmation suivante : « Quand je pense a ma vie sexuelle, je me sens moins
homme/femme ». Respectivement 16/100) sont « completement d'accord », 6/100 sont

« moyennement d'accord » et 5/100 sont « un peu d'accord ».

3.3.4. Evaluation de la confiance en soi en tant que partenaire sexuel :

Dans notre échantillon d'étude, 39/100 des sujets interrogés sont en accord avec
I'affirmation suivante : « J'ai perdu confiance en moi en tant que partenaire
sexuel ». Respectivement : 23/100 sont « completement d'accord », 4/100 sont « moyen-

nement d'accord » et 12/100 sont « un peu d'accord ».
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3.3.5. Evaluation de la peur du sujet que le partenaire se sente rejeté :

Dans notre échantillon d'étude, 24/100 des sujets interrogés sont en accord avec
I'affirmation suivante : « Quand je pense a ma vie sexuelle, j'ai peur que mon/ma
partenaire ait de la peine ou se sente rejeté(e) ». Respectivement 16/100 sont « com-
plétement d'accord », 4/100 sont « moyennement d'accord » et 4/100 sont « un peu d'ac-

cord ».

3.3.6. Evaluation du sentiment qu'il manque quelque chose :
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Dans notre échantillon d'étude, 49/100 des sujets interrogés sont en accord avec
I'affirmation suivante : « Quand je pense a ma vie sexuelle, j'ai le sentiment qu'il me
manque quelque chose ». Respectivement 37/100 sont « complétement d'accord »,

4/100 sont « moyennement d'accord », et 8/100 sont « un peu d'accord ».
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3.4 Evaluation du partenaire

3.4.1. Evaluation de la qualité de vie sexuelle du partenaire

Dans notre échantillon d'étude (100 sujets victimes d'AVC), 74% des sujets interrogés
(74/100) se déclaraient étre en couple. Nous avons proposé a tous les sujets victimes
d'AVC d'inviter leur partenaire a participer a notre étude en répondant également au ques-
tionnaire SQoL adapté a leur sexe.

Nous avons recueilli la participation de 30 partenaires, soit un taux de participa-
tion de 40,54% (30/74). A noter que, dans notre échantillon d'étude, les refus de I'évalua-
tion de la qualité de vie sexuelle des partenaires émanaient de fagon exclusive des sujets
victimes d'AVC, et non des partenaires eux-mémes. Ainsi, il semble exister une censure
de la plainte sexuelle du partenaire par les sujets victimes d'AVC chez 59,45% (34/74) des
sujets interrogés.

Notre échantillon d'étude ne comporte aucun couple homosexuel. Notre population

d'étude est largement féminine (19 femmes pour 11 hommes).

3.4.2. Scores SQoL Bruts du partenaire

Scores SQoL des partenaires de sujet victime d’AVC n=30

Moyenne 75,5
Médiane 84,5
Min-Max 13-100

Ecart-type 6,36

Les scores SQoL sont exprimés en pourcentage.
Dans notre échantillon d’étude, le score SQoL médian des partenaires de sujets vic-

times d’AVC (au nombre de 30) est de 84,5 % avec des valeurs limites de 13 a

100 %. Le score SQoL moyen des partenaires et de 75,5 % avec un écart type de 6,36 %.
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Pour une meilleure lecture des résultats, nous avons décidé d’illustrer la répartition des
scores SQoL par dizaine de pourcents. Pour mémoire, nous avons décidé de retenir un
score SQoL seuil de 60 % comme étant celui en dessous duquel il existe une altération de
la qualité de vie sexuelle des sujets interrogés.

Dans notre échantillon d'étude, les scores SQoL des partenaires de sujets victimes
d'AVC varient entre 13 % et 100 %. Aucun score SQoL n’a été dénombré entre 51 % et
60 %. A noter que 16,7% (5/30) des partenaires interrogés expriment un score de
SQolL inférieur ou égal a 50%, alors méme qu'ils ne sont pas eux-méme victimes de
I'AVC.
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3.5. Evaluation des sous-items du SQoL chez le partenaire

3.5.1. Evaluation de la frustration sexuelle :

Dans notre échantillon d'étude, 30% (9/30) des partenaires de sujets victimes d'AVC
interrogés sont en accord avec l'affirmation suivante : « Quand je pense a ma vie
sexuelle, je me sens frustré(e) ». Respectivement 20% (6/30) sont « complétement
d'accord », 6,66% (2/30) sont « moyennement d'accord » et 3,33% (1/30) sont « un peu

d'accord ».

3.5.2. Evaluation du sentiment de dépression :
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Dans notre échantillon d'étude, 10%(3/30) des partenaires de victimes d'AVC interro-
gés sont en accord avec l'affirmation suivante : « Quand je pense a ma vie sexuelle,
je me sens déprimé(e) ». Respectivement 6,66% (2/30) sont « completement d'ac-

cord », 3,33% (1/30) sont « moyennement d'accord ».

3.5.3. Evaluation du sentiment de féminité ou de masculinité :

Dans notre échantillon d'étude, 13,33 % (4/30) des partenaires de sujets victimes
d'AVC interrogés sont en accord avec l'affirmation suivante : « Quand je pense a
ma vie sexuelle, je me sens moins femme/homme ». Respectivement 6,66% (2/30)

sont « complétement d'accord », 6,66% (2/30) sont « moyennement d'accord ».
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3.5.4. Evaluation de la confiance en soi en tant que partenaire sexuel :

Dans notre échantillon d'étude, 20% (6/30) des partenaires interrogés sont en accord
avec l'affirmation suivante : « J'ai perdu confiance en moi en tant que partenaire
sexuel(le) ». Respectivement, 10% (3/30) sont « completement d'accord », 3,33% (1/30)

sont « moyennement d'accord » et 6,67% sont « un peu d'accord ».

3.5.5. Evaluation de la peur du sujet que son partenaire se sente rejeté :
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Dans notre échantillon d'étude, 53,3% (16/30) des partenaires de victimes d’AVC in-
terrogés sont en accord avec l'affirmation suivante : « Quand je pense @ ma vie
sexuelle, j'ai peur que mon/ma partenaire ait de la peine ou se sente rejeté(e). Res-
pectivement, 30% (9/100) sont « completement d'accord », 10% (3/30) sont « moyenne-

ment d'accord » et 13,33% (4/30) sont « un peu d'accord ».

3.5.6. Evaluation du sentiment qu'il manque quelque chose :

Dans notre population d'étude, 36,67% (11/30) des partenaires interrogés sont en ac-
cord avec cette affirmation : « Quand je pense a ma vie sexuelle, jai le sentiment
qu'il me manque quelque chose ». Respectivement, 20% (6/30) sont « completement
d'accord », 6,67% (2/30) sont « moyennement d'accord » et 10% (3/30) sont « un peu

d'accord ».
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3.6. Distribution du score SQoL entre les sujets victimes d’AVC et leur
partenaire

D’aprés Masters et Johnson, il nexiste pas de dysfonction sexuelle qui ne concerne
chacun des partenaires : la dysfonction sexuelle de I'un impactant nécessairement la qua-
lité de vie sexuelle de l'autre et donc la dynamique de couple.(54)

L'objectif primaire de notre étude est d’évaluer de facon paralléle la qualité de vie
sexuelle du sujet victime d’AVC et de son partenaire. Nous avons fait I'hypothése que I'al-
tération de la qualité de vie sexuelle du sujet victime d’AVC serait corrélée a une dégrada-
tion de la qualité de vie sexuelle du partenaire. Pour nos analyses statistiques, nous avons
apparié chaque sujet victime d’accident vasculaire cérébral avec son partenaire participant
a I'étude.

Nous retrouvons une médiane du SQoL du sujet victime d’AVC a 78 % et une mé-
diane du partenaire a 84,5 %.

Nous avons réalisé un test non paramétrique de Wilcoxon apparié afin de tester I'hypo-
these selon laquelle la médiane des deux groupes n’est pas statistiquement différente. Le
test statistique apparié ne retrouve pas de différence significative (p=0,27) entre le

SQoL du sujet victime d’AVC et son partenaire.
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3.7. Evaluation des besoins de prise en charge sexologique

L’'objectif secondaire de notre étude est d’évaluer les besoins de prise en charge sexolo-

gique chez les sujets victimes d’AVC.

Dans notre échantillon d’étude, 23 % (23/100) des sujets interrogés expriment le be-
soin d’une prise en charge sexologique : 15 % (15/100) demandent une consultation
meédico-sexologique seule, 2 % (2/100) demandent une consultation psycho-sexologique

seule et 6 % demandent a la fois une consultation médico-sexologique et psycho-sexolo-

gique.

Pour mieux comprendre la demande de prise en charge sexologique des sujets interro-
ges, nous avons analysé le score SQoL moyen des sujets exprimant un besoin de prise en
charge de leur troubles sexuels.

Nous retrouvons un score SQoL moyen de 42 % chez les sujets exprimant la de-
mande d’une consultation sexologique et un score SQoL moyen de 77 % chez les

sujets n’en exprimant pas le besoin.
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L’analyse univariée par le test de Mann-Whitney retrouve une différence statisti-
quement significative du score SQoL moyen entre les sujets exprimant le besoin

d’une consultation sexologique et ceux ne I’exprimant pas (p<0,001).

Demande de consultation Demande de consultation
sexologique non (n=T77) sexologique oui (n=23) n p
Score T7.4(+25.7) 42.0(£27.3) 100 =0.001

SQOL, moyenne
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L’analyse multivariée par régression linéaire retrouve une différence statistique-
ment significative du score SQoL moyen entre les sujets exprimant le besoin d’une

consultation sexologique et ceux ne I’exprimant pas ajustée sur I’'age et le sexe
(p<0,001).

Coefficients p
Demande de consultation sexologique oui vs non -35.3 [-47.T; -22.9] =0.001
Age -0.154 [-0.540; 0.233) 0.43
Sexe Femme vs Homme -0.995[-11.8;9.79] 0.86

Parmi les 23 sujets exprimant le besoin d’'une prise en charge sexologique, 6 (26%) pré-
sentent un score SQoL supérieur a 60 %.
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Nous avons analysé les caractéristiques des sujets exprimant le besoin d’'une prise en

charge sexologique. Seul le score SQoL est statistiquement différent entre les sujets

demandeurs d’une prise en charge sexologique et ceux n’exprimant pas ce besoin.

Demande de consultation sexologique Oui (n=23) Non (n=77) P value

Sexe (n)

Masculin 14 (61%) 48 (62%) p=0,9

Féminin 9 (39%) 29 (38%)
Age

Moyenne (écart type) 56,5 (+/-13,5) 56,3 (+/-14,4) p=0,77
Score SQoL

Moyenne (écart type) 42,0 (+/-27,3) 77,4 (+/-27,3) p<0,001
MIF de sortie

18 a 20 0 0 p=0,76

21240 0 0

41260 1 0

61280 0 8

81a100 3 5

101 a2 126 12 51
Durée de séjour en rééducation

Moyenne en jours (écart type) 64,8 (+/-37,9) 62,6 (+/-41,1) p=0,53
Mois écoulés depuis ’'AVC

Moyenne (écart type) 25,1 (#/-13,3) 25,6 (+/-13,3) p=1
Mode de vie professionnel

Actif 18 (78%) 49 (64%) p=0,19

Inactif 5 (22%) 28 (36%)
Mode de vie conjugal

Couple 20 (87%) 55 (71%) p=0,13

Célibataire 3 (13%) 22 (29%)
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4. DISCUSSION

4.1. Synthése des résultats

Les caractéristiques de notre population d’étude sont similaires a celles retrouvées
dans la littérature.(2,4,5) A noter néanmoins que notre population d'étude est trés large-
ment masculine (62 hommes pour 38 femmes) ; ce qui respecte le sexe ratio connu de
'AVC. (4,60)

4.1.1. Taux bruts du SQoL chez les sujets victimes d’AVC et leur parte-
naire

Dans notre échantillon d’étude de 100 patients victimes d’AVC, le score SQoL médian
est de 78 % avec des valeurs limites entre 0 et 100 %; et le score SQoL moyen est de
69,25 % avec un écart type de 36,77 %.

Le score SQoL médian des partenaires (au nombre de 30) est de 84,5 % avec des valeurs
limites de 13 a 100 %. Le score SQoL moyen des partenaires et de 75,5 % avec un écart
type de 6,36 %. Il n’existe pas de différence significative entre ces deux groupes (p=0,27).

Ainsi, dans notre échantillon d’étude, la qualité de vie sexuelle du sujet victime d’AVC et
de son partenaire évaluée par le score SQoL évolue de fagon paralléle : ce qui vient sou-
tenir le postulat de Masters et Johnson d’aprés lequel il n’existe pas de dysfonction

sexuelle qui ne concerne chacun des partenaires. (54)

Dans notre échantillon d’étude, nous retrouvons que 34 % (34/100) des sujets victimes
d’AVC interrogés et 16,7% (5/30) des partenaires interrogés présentent un score SQoL in-
férieur ou égal a 60 % - seuil retenu en dessous duquel il existe une altération de la qualité
de vie sexuelle. Nos résultats vont dans le sens des données de la littérature ou un déclin
significatif dans la fonctionnalité sexuelle a été mesuré entre 20-75% au décours d'un ac-

cident vasculaire cérébral. (3)
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4.1.2. Score SQoL en fonction de I’age

La distribution du score SQoL en fonction de I'age est particulierement intéressante. En
effet, nous pourrions supposer que l'age est un facteur prédictif de la qualité de vie
sexuelle : la jeunesse étant supposée étre corrélée a une bonne qualité de vie sexuelle.
Nous nous attendrions donc a des SQoL élevés chez les sujets jeunes et une diminution
de la qualité de vie sexuelle avec l'avancée en age. De méme, on pourrait faire I'hypo-
these inverse : l'impact de l'accident vasculaire cérébral chez le sujet jeune — supposé
épanoui sexuellement — serait plus important que chez le sujet agé — dont la qualité de vie
sexuelle a déja été altérée par l'avancée en age. Nos résultats infirment ces deux hypo-
théses. D'une part, nous ne retrouvons pas de corrélation entre I'age et le score de
SQolL (p=0,48); d'autre part, il existe des variations majeures de SQoL pour des ages
identiques. Cela va dans le sens des publications antérieures, ou il n’est pas retrouvé de
corrélation entre 'age des sujets et la dégradation de leur qualité de vie sexuelle au dé-

cours d’un accident vasculaire cérébral. (32,61)

4.1.3. Score SQoL en fonction du sexe

Dans notre échantillon d'étude, le score SQoL moyen de 'homme victime d’AVC est de
de 69,62 % et le score SQoL moyen de la femme victime d’AVC est de 68,63 %. Le score
SQoL moyen de I'hnomme et de la femme ne sont pas statistiquement différents (p=0,90).
Dans notre échantillon d’étude, le genre n’est pas un facteur prédictif de la qualité de vie
sexuelle au décours d'un accident vasculaire cérébral.

Les récentes études, et notamment la revue de la littérature sur le sujet datant de 2017,
retrouve que la fonctionnalité sexuelle peut étre séveérement compromise au décours d’'un
accident vasculaire cérébral, chez ’'homme comme chez la femme. (3)

Une étude (49) a mis en évidence l'existence de dysfonctions sexuelles prédominantes
chez 'hnomme : 100 % de dysfonction sexuelles masculines évaluées sur le CSFQ
(Changes in Sexual Functioning Questionnaire) pour 58 % chez la femme.

Une étude récente (61), réalisée dans le service de Neurologie du centre hospitalier de
Perpignan, a interrogé les sujets victimes d’AVC lors des consultations systématiques de
contrOle et par le biais de questionnaires informatisés accessibles en ligne. La population
d’étude comportait 73 sujets ages entre 18 et 79 ans, avec une parité presque complete
(38 hommes pour 35 femmes), et en couple a hauteur de 65 %. Le type d’AVC le plus re-
présenté était d’étiologie ischémique a hauteur de 64,5 % pour les hommes et 72 % pour
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les femmes. Le score SQoL médian était de 47,7 % dans la population féminine interrogée
contre 43,3 % chez les sujets masculins (61). Le score SQoL moyen était de 53,89 % chez
les femmes et 48,57 % chez les hommes. (61) Les scores SQoL moyens les plus faibles
sont retrouvés chez les hommes d’age inférieur a 40 ans (score SQoL a 32,54%)(61). En
comparaison, les scores SQoL des sujets que nous avons interrogé dans notre étude sont
plus élevés que ceux de I'étude perpignanaise. Nous ne disposons pas de I'état d’autono-
mie des patients alors interrogés, de la durée de leur hospitalisation en Neurologie ou en
Rééducation ni du délai écoulé depuis la survenue de leur AVC : ces éléments peuvent im-
pacter de fagon majeure sur la qualité de vie sexuelle, et donc sur I'évaluation réalisée par
le score SQoL. Cette étude n’a pas évalué la qualité de vie sexuelle des partenaires de

sujets victimes d’AVC.

4.1.4. Score SQoL en fonction de la MIF de sortie

Dans notre échantillon d’étude, les scores SQoL sont plus élevés chez les patients avec
une MIF de sortie élevée. Cependant aucune corrélation statistiquement significative n’est
mise en évidence (p=0,46). Néanmoins, cela ne corrobore pas les données de la littéra-
ture qui retrouvent que la perte d'autonomie dans les actes de la vie quotidienne peut im-
pacter négativement la qualité de vie sexuelle au décours d'un accident vasculaire cére-
bral. (3,21,32,32,33)

Nous formons I'hypothése que I'absence de corrélation statistique entre la MIF de sortie
et la qualité de vie sexuelle dans notre échantillon d’étude puisse étre expliquée par le fait
que la qualité de vie sexuelle est une évaluation subjective qui dépend de nombreux
autres facteurs que I'autonomie du sujet : des facteurs individuels, inter-personnels, envi-
ronnementaux, culturels, sociétaux qui viennent nourrir et modifier cette qualité de vie.
Cela illustre la résilience et la créativité humaine dans le domaine de la sexualité : la perte
d’autonomie peut venir enrichir les scripts sexuels, permettre au couple de se libérer de la
norme d'une sexualité pénétrative et d’explorer d’autres modalités d’'une sexualité épa-

nouie.

4.1.5. Score SQoL en fonction de la durée du séjour en hospitalisation

La durée de séjour en hospitalisation compléte est inversement proportionnelle a la
perte d'autonomie initiale et aux besoins de prise en charge rééducative et réadaptative

(4) Dans notre échantillon d'étude, il n’est pas retrouvé de corrélation entre les scores de
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SQoL des sujets victimes d'AVC et la durée de séjour en rééducation (p=0,98) ; ce qui est
surprenant. Nous attendrions a ce que la durée de séjour, comme la perte d’autonomie
soit corrélée a la satisfaction sexuelle. (32) Cela illustre que la qualité de vie sexuelle est
une évaluation subjective, qui dépend des facteurs personnels, relationnels et environne-
mentaux du sujet, et de sa capacité a composer avec la perte d’autonomie en vue d’at-

teindre un épanouissement personnel optimal.

4.1.6. Score SQoL en fonction du temps écoulé depuis la survenue de
FAVC

Nous avons évalué le délai écoulé entre la date de survenue de I'AVC et la réponse a
notre questionnaire SQoL. Nous nous attendions a ce que la qualité de vie sexuelle soit
perturbée dans les mois suivants la survenue de I'AVC, et puisse s'améliorer a distance de
celui-ci — lorsque la stabilité médicale et la reprise d'autonomie laisseraient la place a la
sexualité de retrouver son (nouvel) équilibre. Dans notre échantillon d'étude, le score
SQoL ne semble pas corrélé au nombre de mois écoulés depuis la survenue de I'AVC
(p=0,86).

Néanmoins, de fagon empirique, les sujets victimes d'AVC que nous avons interrogé
soulignaient de fagon récurrente le délai de dix-huit mois comme étant celui a partir duquel
ils avaient pu retrouver un équilibre dans leur sexualité (auto-érotisme ou sexualité de
couple). Ce délai semble nécessaire pour avoir atteint un état de stabilité médicale et or-
ganique, trouver un équilibre dans les actes de la vie quotidienne, avoir fait « le deuil de la
vie antérieure », panser la blessure narcissique induite par le handicap acquis et recons-
truire une intimité et une vie affective avec le partenaire. Ce délai de dix-mois, n'est, a ce
jour, appuyé par aucune données statistiquement fiables ; mais il pourrait faire I'objet d'une
étude dédiée.

Dans I'étude de M. Chatain et C.F. Roques, les rapports sexuels ont repris dans un délai
de 2 a 6 mois, souvent retardés par les réticences du partenaire.(32) Il est intéressant de
faire le paralléle entre les réticences du partenaire a reprendre les activités sexuelles
mises en évidence par I'équipe de M. Chatain (32) et la peur de blesser narcissiquement
le conjoint, exprimée préférentielle par les partenaires de victimes d’AVC dans notre
étude.

Ainsi, il semble important d’inclure les partenaires de sujets victimes d’accident vascu-
laire cérébral dans la discussion abordant la sexualité et ses troubles potentiels afin de

dissoudre les peurs et questionnements des uns et des autres.
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4.1.7. Evaluation des sous-scores du SQoL chez les sujets victimes
d’AVC et leur partenaire

Nous retrouvons que 47% des patients et 30 % des partenaires interrogés
éprouvent une frustration sexuelle ; et 37% des patients et 10% des partenaires in-
terrogés se sentent déprimés quand ils pensent a leur vie sexuelle. La survenue de
I'AVC modifie le sentiment d'une identité de genre chez 27% des patients et 13,33 % des
partenaires interrogés ; et entraine une perte de confiance en soi en tant que partenaire
sexuel chez 39 % des patients et 20% des partenaires interrogés.

Les sujets victimes d'AVC et leur partenaire ont peur que leur conjoint ait de la
peine ou se sente sexuellement rejeté(e) respectivement a hauteur de 24% et de
53,4%. Ces résultats sont tout particulierement intéressants. Nous pourrions nous attendre
a ce que les sujets victimes d’AVC, dépassés par le poids de leur pathologie, de leur han-
dicap acquis, de leurs limitations et restrictions de participation évitent les situations in-
times pour de multiples raisons (douleurs, asthénie, spasticité, troubles vésico-sphincté-
riens, dysfonction sexuelle) ; au risque de rejeter les demandes et besoins sexuels de leur
partenaire. Ainsi,nous nous attendrions a ce que la crainte que le partenaire ait de la peine
ou se sente rejeté(e) soit préférentiellement exprimée par le sujet victime d’AVC ; et non
par son(sa) conjoint(e). Or, dans notre échantillon d’étude, cette crainte est de deux fois
plus souvent exprimée par les partenaires que par les sujets victimes d’AVC. Ainsi, cela
illustre que cette problématique est centrale dans le vécu sexuel et affectif des partenaires
de victimes d’AVC, qui redoutent de blesser narcissiquement leur conjoint au décours de
'AVC. Une attention particuliére sur le vécu des partenaires de sujets victimes d’AVC
pourrait orienter la consultation sexologique sur I'équilibre du couple et pourra faire I'objet
d’étude ultérieure.

Enfin, 49% des sujets victimes d'AVC et 36,67% des partenaires interrogés expriment le
sentiment « qu'il leur manque quelque chose ». Le sentiment exprimé d'incomplétude
dans la sphére intime et affective semble souligner la difficulté éprouvée par les sujets vic-
times d'un AVC et leurs partenaires a accéder a une vie sexuelle épanouie, a retrouver un

(nouvel) équilibre dans leur vie intime et affective aprés la survenue de leur AVC.

4.1.8. Evaluation des besoins de prise en charge sexologique

Dans notre échantillon d’étude, une demande de prise en charge sexologique est

exprimée chez 23 % des sujets interrogés (15 % consultation médico-sexologique
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seule ; 2 % consultation psycho-sexologique seule et 6 % consultation sexologique double
médicale et psychologique). A noter que ceux qui ont exprimé, lors de la passation du
questionnaire SQoL, le besoin d’'une prise en charge sexologique ont regu les coordon-
nées d’un sexologue (meédecin et/ou psychologue selon leur demande). Dans notre étude,
les besoins de prise en charge sexologique sont évalués par la demande des coordon-
nées d’'un thérapeute sexologue de la part des sujets victimes d’AVC afin d’initier un travail
thérapeutique. Il existe ainsi une sous-évaluation du besoin de prise en charge sexolo-
gique des patients qui en éprouvent le besoin, mais qui n‘ont pas encore atteint le stade
de vouloir initier un travail thérapeutique.

La demande de prise en charge sexologique des sujets interrogés est préférentiellement
orientée vers un médecin sexologue. Cette préférence peut s’expliquer de plusieurs ma-
niéres (62):

- Les consultations médicales sont prises en charge par le systéme de soins francgais.

- Les médecins sont capables de prescrire des thérapeutiques médicamenteuses pour
pallier aux troubles de la sexualité.

- La prise en charge psychothérapeutique est encore associée aux pathologies psychia-

triques et au tabou qui leur est attaché.

Nous retrouvons un score SQoL moyen de 42 % chez les sujets exprimant la de-
mande d’une consultation sexologique et un score SQoL moyen de 77 % chez les
sujets n’en exprimant pas le besoin. Les analyses univariées et multivariées (ajus-
tées sur l'age et le sexe) retrouvent une différence statistiquement significative
(p<0,001) entre ces deux groupes. Le questionnaire SQoL apparait comme un outil de
dépistage discriminant pour repérer les sujets nécessitant une prise en charge sexolo-
gique. Néanmoins, il est intéressant de notifier que la seule mesure du SQoL pour évaluer
les troubles dans le domaine de la sexualité et le besoin ressenti de prise en charge sexo-
logique semble insuffisante. Parmi les 23 sujets exprimant le besoin d’'une prise en charge

sexologique, 6 (26%) présentent un score SQoL supérieur a 60 %

L’étude toulousaine de Chatain et al ne retrouvait aucune demande de prise en charge
sexologique. (32) Néanmoins, leur étude date de plus de deux décennies ; ils y expriment
la difficulté de mener a bien leur enquéte sexologique et le fait que certains patients ont
méme été « choqués » par leur démarche.(32) Pourtant, les récentes études de la littéra-

ture soulignent les besoins exprimés par les patients et leurs partenaires de recevoir des
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informations relatives a la fonctionnalité sexuelle et de bénéficier d’'une prise en charge
sexologique au décours d'un AVC. (3,45,49,50) Dans notre échantillon d’étude, nous
n’avons été confrontés qu’a 6 refus de participation ; et les sujets interrogés se sont expri-
més avec spontanéité et confiance sur leur vie intime et affective. Ainsi, il semble que la
question de la sexualité soit, a 'époque actuelle, plus aisée a aborder qu’elle n’a pu I'étre

auparavant.

4.2. Comparaison du score SQoL avec d’autres populations

Une étude de E. Merghati-Khoei, interrogeant la qualité de vie sexuelle des femmes
blessées médullaires, retrouve un score SQoL médian dans I'échantillon étudié de 60,47
+1,53 contre 75,99 + 1,52 dans le groupe contrdle sain. (p-value < 0,001).(63)

Dans I'étude de T. Almont (62) interrogeant la qualité de vie sexuelle avant radiothérapie
chez une population oncologique, on retrouve un score SQoL médian dans I'échantillon
étudié de 53.3 + 19.5 (étendue de 13-91). Les hommes de I'échantillon présentent un
score de SQoL significativement supérieur a celui des femmes (respectivement 68 + 21 et
47 £13; p<0,001)

De méme, dans une autre étude de T. Almont (64), interrogeant la qualité de vie
sexuelle chez les sujets atteints de cancer digestif en cours de traitement par chimiothéra-
pie, on retrouve un score SQoL médian dans I'échantillon étudié de 63+ 22 (étendue de 7
a 91). Les hommes de I'échantillon présentent un score de SQoL significativement supé-

rieur a celui des femmes (respectivement 72+17 et 48 +23 ; p< 0,001)
Pour mémoire, dans notre étude, les scores SQoL médians des sujets victimes d’acci-

dent vasculaire cérébral et de leurs partenaires sont respectivement de 78 % (étendue de
0 a 100) et 85 % (étendue de 13 a 100).
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4.3. Limites de I'étude

La présente recherche est une étude mono-centrique réalisée dans le service de Méde-
cine physique et de réadaptation du CHU de Toulouse : il est possible que les résultats ne
soient pas représentatifs de la population générale.

Le nombre de sujets victimes d'accident vasculaire cérébral et de partenaires ayant par-
ticipé a I'étude reste faible (respectivement 100 et 30) : des études a plus grande échelle
seraient nécessaires pour valider les résultats préliminaires de notre étude.

Notre étude est basée sur les données d’'un questionnaire déclaratif et subjectif.

De plus, nous avons fixé arbitrairement le seuil d’'un SQoL inférieur a 60 % pour signifier
'existence d’une altération de la qualité de vie sexuelle. Il faut ainsi interpréter avec pru-
dence nos résultats, puisque, pour mémoire, 26 % des sujets exprimant le besoin d’'une

consultation sexologique présentent un score SQoL supérieur a 60 %.

Plusieurs biais sont a relever:

— Le schéma de notre étude ne correspond pas a une comparaison de la qualité de
vie sexuelle « avant/aprés » un accident vasculaire cérébral. Ainsi, il peut exister
des biais d’évaluation de la qualité de vie sexuelle, qui pouvait déja étre altérée
avant la survenue de I'accident vasculaire cérébral.

— Un biais de sélection de la population soignée dans le service de médecine phy-
sique de réadaptation du CHU de Toulouse. En effet, notre population d’étude ne
concerne que des sujets victimes d’AVC ayant bénéficié d’'une prise en charge ré-
éducative en Soins de Suite et de Réadaptation neurologique au CHU Rangueil de
Toulouse. Nos résultats ne sont pas extrapolables a la population prise en charge
en SSR polyvalent ou ayant réalisé une prise en charge rééducative libérale.

— Un biais de non-participation des sujets non-répondeurs : la question de la sexualité
reste encore un sujet tabou et difficile a aborder. De plus, on pourrait émettre I'hy-
pothese que les sujets non-répondeurs n'ont pas souhaité participer a notre étude
soit parce qu'ils présentaient une souffrance trop importante qui les paralysait, ou
au contraire ou excellente qualité de vie sexuelle qui ne rendait pas leur participa-
tion attractive.

— A noter que parmi notre échantillon d'étude, nous n'avons interrogé aucun sujet ho-
mosexuel, ni aucun sujet non-binaire : les résultats de notre étude ne sont donc pas

extrapolables a ces populations.
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Le SQoL présente plusieurs défauts qu'il faut notifier.

Pour la passation du SQoL, le nombre d'items est différent pour I'nomme et la
femme (7 items supplémentaires pour la femme). Cela est justifié par le fait que la
sexualité féminine est supposée étre plus complexe et difficile a saisir ; alors que la
sexualité masculine est supposée étre plus mécanique et facilement accessible a
I'analyse et la compréhension.

Les items supplémentaires du SQoL-F (items 1,5,9,11,13,14,18) explorent respecti-
vement : le sentiment de bien-étre en lien avec la vie sexuelle, la proximité éprou-
vée envers le partenaire, le plaisir procuré par les activités sexuelles, la possibilité
de discuter de sexualité avec le partenaire et la satisfaction en lien avec la fré-
quence des activités sexuelles.

Il apparait nettement que les 7 items supplémentaires du SQoL-F ne sont en rien
genrés et devraient également interroger la qualité de vie masculine.

Cette croyance erronée issue de la psychanalyse freudienne selon laquelle la
sexualité féminine est un véritable « continent noir » entretient un véritable sexisme
et limite la compréhension mutuelle de 'lhomme et de la femme, et des femmes
elles-mémes quant a leur plaisir sexuel.

Il nous semble donc souhaitable, a la fois pour la recherche et la pratique clinique,

d’espérer que le SQoL-M soit enrichi des 7 items supplémentaires du SQoL-F.

De plus, il existe un véritable hétéro-sexisme du score SQoL. En effet, le SQoL-M
ne laisse pas la possibilité au sujet homme répondeur d’exprimer son homosexuali-
té : l'item 10 (« Quand je pense a ma vie sexuelle, j'ai peur que ma partenaire ait
de la peine ou se sente rejetée ») ne mentionne pas « mon/ma partenaire » mais
uniquement « ma partenaire ».

Au contraire, ’homosexualité féminine est envisagée (et donc tolérée) : respective-
ment les items 9, 13 et 16 (« Quand je pense a ma vie sexuelle, je me sens
proche de mon/ma partenaire », « Quand je pense a ma vie sexuelle, j’ai le senti-
ment que je peux discuter de sexualité avec mon/ma partenaire » et « Quand je
pense a ma vie sexuelle, jai peur que mon/ma partenaire ait de la peine ou se
sente rejetée » ) mentionne systématiquement la possibilité d’'un partenaire de

méme sexe.
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Nous pouvons souligner le fait que ce questionnaire SQoL ne s’adapte donc pas a
la population homosexuelle (surtout masculine), aux partenaires multiples, ni aux
relations poly-amoureuses. De méme, ce questionnaire n'est pas adapté aux sujets
célibataires, et n'explore pas la qualité de vie sexuelle par auto-sexualité (mastur-
bation, auto-érotisme, etc).

Il n’existe pas, a notre connaissance, d’étude ayant exploré la sensibilité au chan-
gement du SQoL. Néanmoins, lors de la validation du questionnaire SQoL, les au-
teurs envisageaient la possibilité de I'utiliser pour suivre I'évolution de la qualité de
vie sexuelle au cours du temps, et 'impact des prises en charge sexologique. (56)
De plus, ce questionnaire de qualité de vie sexuelle n'explore pas I'impact spéci-
fiqgue des séquelles de I'accident vasculaire cérébral sur la qualité de vie sexuelle :
quel est le retentissement de la douleur, de la spasticité, de I'asthénie, de la dépres-
sion, de la plégie, des troubles sensitifs, des troubles phasiques et cognitifs sur la
qualité de vie sexuelle du sujet victime d’AVC ?

Il N’existe pas, a notre connaissance, de questionnaire validé et standardisé explo-
rant spécifiquement la qualité de vie sexuelle au décours d’'un AVC : cela pourrait

faire I'objet d’'une étude spécifique.
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4.4. Points forts de I'étude

Le recueil de données de notre étude est prospectif.

L'’hétérogénéité de notre population d'étude est tout particulierement intéressante: nous
disposons d’un large spectre d'age (de 19 a 84 ans), d’'une représentation de la population
active ou inactive, en couple ou célibataire, avec un large spectre d'autonomie (MIF com-
prise entre 41 et 126).

De plus, nous disposons également d'une évaluation de la qualité de vie sexuelle au dé-
cours d'un accident vasculaire cérébral a différents temps : entre 3 et 42 mois post-AVC.

Il s'agit d'une étude originale qui explore un sujet trop souvent tabou et des troubles
sous-diagnostiqués.

Notre étude illustre la fréquence importante de l'altération de la qualité de vie sexuelle
chez le sujet victime d’AVC et chez son partenaire ainsi que I'impact de I'AVC sur diffé-
rents aspects de la qualité de vie sexuelle.

Notre étude vient mettre en lumiere les besoins de prise en charge sexologique au dé-
cours d'un accident vasculaire cérébral a hauteur de 23% des sujets interrogés.

De plus, nous retrouvons une différence statistiquement significative entre les scores
SQoL des sujets demandeurs de consultation sexologique et ceux qui ne le sont pas. La
passation du questionnaire SQoL apparait comme un outil de dépistage discriminant pour

repérer les sujets nécessitant une prise en charge sexologique.
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4.5. Perspectives

4.5.1. La sexualité, un sujet encore difficile d’accés

Le personnel soignant éprouve des difficultés a aborder la sexualité et ses troubles avec
leurs patients pour plusieurs raisons : la formation regue en sexologie est fréquemment
déficitaire et ils se sentent illégitimes pour prendre en charge les dysfonctions sexuelles,
ils craignent de forcer l'intimité, et attendent que le patient soit initiateur de la demande.
(65-67)

Dans une étude précédente effectuée par I'auteure (68), nous avons interrogés spécifi-
quement les médecins physiques et de réadaptation de France quant a leur confrontation
a des problématiques sexologiques auprés de leur patient, par le biais d’'un questionnaire
informatisé auto-administré. Dans notre échantillon d’étude de 115 médecins physiques,
nous avons retrouvé que 98,3 % des médecins interrogés avaient déja été confrontés a
des problématiques sexuelles auprés de leurs patients.(68) Les plaintes sexologiques ren-
contrées étaient diverses, s’étalant sur tout le spectre des dysfonctions sexuelles (trouble
du désir, trouble de I'excitation, trouble de I'orgasme, douleurs, etc). Les pathologies les
plus frequemment rencontrées par les médecins physiques dans le cadre des dysfonc-
tions sexuelles étaient d’origine neurologique : blessé médullaire (73,5%), accident vascu-
laire cérébral (45,1%), trauma cranien (44,2%).(68) De plus, 58,3 % des médecins phy-
siques interrogés avaient déja étaient confrontés a des comportements sexuels inadaptés
(désinhibition sexuelle, addiction sexuelle) de la part de leurs patients. (68) Or, 77,2 % des
médecins interrogés exprimaient ne pas se sentir suffisamment compétents et formés en
sexologie pour répondre a ces problématiques sexologiques.(68) De plus, 76,5 % des mé-
decins physiques interrogés se sont sentis en difficulté pour gérer les comportements
sexuels inadaptés de la part de leurs patients.(68) Parmi notre échantillon d’étude, 99,2 %
des médecins physiques interrogés considérent qu’il serait utile que les médecins phy-

siques recgoivent une formation en sexologie.(68)

Or, la stratégie nationale frangaise inter-ministérielle de santé sexuelle prévoit sur
'agenda 2017- 2030 de promouvoir la formation des personnels soignants et éducatifs
tant sur la question de la sexualité que sur le questionnement éthique dans ce réle profes-

sionnel.(69)
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Un guide de pratique en ergothérapie a été congu par I'Université de Sherbrooke en
2019 afin de favoriser la sexualité et la vie amoureuse des adultes présentant une patholo-
gie neuro-musculaire.(70) Ce guide permet d’outiller les ergothérapeutes dans I'accompa-
gnement, I'éducation et I'adaptation des habitudes de vie sexuelle du sujet atteint d’'une
maladie neuro-musculaire. Ainsi I'ergothérapeute peut proposer des interventions axées
sur le positionnement pour réaliser les activités sexuelles, suggérer un environnement et
des aides techniques pour favoriser le déroulement des activités sexuelles, la gestion et la
prévention de l'incontinence urinaire et fécale pendant les rapports sexuels, I'utilisation

d’objets sexuels pour compenser des incapacités sexuelles, etc. (70)

Dans cette méme optique, afin d’outiller les médecins physiques quant au fonctionne-
ment physiopathologique de la sexualité et de les aider a accompagner au mieux leurs pa-
tients dans ces problématiques sexologiques, nous avons réalisé un « Guide de Sexologie
a l'usage des médecins physiques et de réadaptation ». |l a pour objectifs de définir le
fonctionnement physiologique des réactions sexuelles, les dysfonctions sexuelles chez le
sujet sain et les spécificités de ces dysfonctions chez le sujet en situation de handicap. Le
réle du sexologue et la prise en charge sexologique globale et adaptée au handicap y sont
abordés afin d’offrir aux médecins physiques des pistes pour accompagner leurs patients

vers le recouvrement d’'une sexualité épanouie au-dela du handicap.
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4.5.2. Aborder la question de la sexualité

Afin de dépister de fagon systématique des dysfonctions sexuelles au décours d’un acci-

dent vasculaire cérébral, le personnel soignant pourrait se baser sur le modéle PLIS-

SIT(42). Le modéle PLISSIT (Permission, Limited Informations, Specific Suggestion,

Intensive Therapy) est un modéle destiné a guider les soignants a introduire la no-

tion de santé sexuelle au cours de leur entretien médical et a déterminer les diffé-

rents niveaux d'intervention sexologique auprés de leurs patients.

Le modéle PLISSIT comporte quatre niveaux :

Un premier niveau: le soignant crée un espace de parole libre permettant au patient
de soulever des problématiques d'ordre sexuel, en utilisant une question ouverte du
type : « Y a t-il quelque chose dont vous aimeriez discuter concernant votre
santé sexuelle ? »

Un deuxieme niveau : une fois que le patient a identifié un probléme d'ordre sexuel,
le soignant peut transmettre des informations ciblées, y compris les causes po-
tentielles du probléme sexologique.

Un troisieme niveau : le soignant peut poser un diagnostic étiologique et proposer
des prises en charge adaptées.

Un quatrieme niveau : le soignant peut proposer une prise en charge sexologique
adaptée et intensive auprés d'un sexologue, éducateur sexuel, psycho-sexothéra-

peute.

Figure 4: Modele PLISSIT
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Des études (65,66) ont évalué I'impact d’un programme d’information et d’éducation thé-
rapeutique de la sexualité post-AVC avec un groupe contréle : les sujets informés ex-
priment une satisfaction sexuelle et une fréquence des rapports sexuels plus élevées que

chez le groupe contréle (4,29 + 2,5 rapports sexuels par mois contre 1,86 + 1,2) (65).

Il existe des recommandations de consensus de la AHA (American Heart Association)
(51) datant de 2013 a l'intention des équipes multi-disciplinaires de rééducation et réadap-
tation afin de réduire les troubles de la sexualité chez les sujets victimes d’AVC et leurs
partenaires et de les accompagner dans le chemin de la reconstruction sexuelle post-AVC.
Ces recommandations proposent une véritable éducation thérapeutique des patients et de
leurs partenaires quant aux divers obstacles rencontrés sur le chemin de leur intimité au
décours d’un AVC : maintien d’'une hygiéne corporelle et de rituels de soins valorisants
pour renforcer I'estime de soi, lubrification artificielle pour lutter contre la sécheresse vagi-
nale, stimulation de nouvelles zones érogénes, découvertes de nouvelles positions
sexuelles, étirements des muscles spastiques avant les rapports sexuels, développement

la sensualité comme nouveau moyen de communication pour les sujets aphasiques, etc.

Nous pourrions imaginer que le SQoL puisse étre utilisé en pratique courante par les
médecins physiques et de réadaptation comme un outil de dépistage des dysfonctions
sexuelles au décours d’'un AVC.(55,56) Cela pourrait notamment étre réalisé lors de la
consultation post-AVC de suivi systématique a 3 mois du retour a domicile.

Nous pourrions également envisager la mise en place d’'ateliers d’éducation thérapeu-
tique a la vie intime et affective au décours d’un accident vasculaire afin d’accompagner

les patients et leurs partenaires dans la reconstruction de leur intimité.
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5. CONCLUSION

L'accident vasculaire cérébral est un enjeu de santé publique majeur et le plus grand
pourvoyeur de handicap acquis au monde : la survenue d’'un accident vasculaire peut alté-
rer la qualité de vie du sujet et de son partenaire. La qualité de vie sexuelle fait partie inté -
grante de la notion plus globale de santé sexuelle.

Dans notre étude, nous avons évalué la qualité de vie sexuelle par le biais du question-
naire SQoL chez 100 sujets victimes d’AVC et 30 de leurs partenaires. Nous avons fixé un
score SQoL seuil arbitraire a 60 % comme étant celui a partir duquel il existe une dégrada-
tion de la qualité de vie sexuelle.

Dans notre échantillon d’étude, nous retrouvons des scores SQoL inférieurs ou égaux a
60 % chez plus d'un tiers des sujets victimes d’AVC et chez un sixieme des partenaires in-

terrogés.

Nous retrouvons, au décours d’'un accident vasculaire cérébral, I'existence d'un vécu de
frustration sexuelle, d'un état dépressif réactionnel, d'une perte de confiance en soi en tant
que partenaire sexuel, d'une fragilisation de l'identité de genre et d'un sentiment de
manque dans leur épanouissement global ; a la fois chez le sujet victime d’AVC et chez
son partenaire. Sur le plan relationnel, nous retrouvons l'existence d'une peur de blesser
narcissiquement le partenaire — peur particulierement exprimée par les partenaires.

Il existe une demande de prise en charge sexologique chez prés d’'un quart des sujets
victimes d’AVC. Les analyses statistiques retrouvent une différence significative entre le
score SQoL des sujets demandeurs de consultation sexologique et ceux n’exprimant pas

ce besoin.

Ainsi le questionnaire SQoL pourrait étre utilisé comme un outil de dépistage de l'altéra-
tion de la qualité de vie sexuelle au décours d’un accident vasculaire cérébral.

Néanmoins, le questionnaire SQoL utilisé dans notre étude n’est pas spécifique de la
population victime d’'un AVC : la création d’'un questionnaire spécifique devra faire I'objet
d’étude ultérieure.
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L'utilisation du modéle PLISSIT pourrait permettre au personnel soignant d’aborder la
question de la sexualité de fagon plus aisée et apaisée.

Pour cela, il faudrait certainement améliorer la formation initiale des soignants en sexo-
logie, et particulierement des médecins physiques et de réadaptation. Une premiére étape
pourrait étre la diffusion du « Guide de sexologie a I'usage des médecins physiques et de

réadaptation » pour les internes en formation.

Nous pourrions imaginer la mise en place d’'un circuit de dépistage des troubles de la
sexualité et I'organisation d’ateliers d’éducation thérapeutique relatifs a la vie intime au
décours d’'un AVC afin d’'accompagner les sujets victimes et leur partenaire dans leur che-

min de reconstruction.

Pour conclure, nous voulons citer le titre puissant et fort de sens d’un ouvrage de J.L.
Lethelier, qui, évoquant les sujets en situation de handicap, défend que : « leur sexualité

n’est pas un handicap » (67).
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ANNEXES

QUESTIONNAIRE DE QUALITE DE VIE SUR LA SEXUALITE FEMININE (SQoL-F)

[1{1) Mot Done

1. Quand je pense a ma vie
sexuelle, j'estime que c'est une

partie agréable de ma vie dans |

son ensemble

2. Quand je pense 4 ma vie
sexuelle, je me sens frustrée

3. Quand je pense 4 ma vie
sexuelle, je me sens déprimée

4, Quand je pense a ma vie
sexuelle, je me sens moins
féminine

5. Quand je pense a ma vie
sexuelle, je me sens bien dans
ma peau

| complétement | moyennement
| daccord |

s e e

complétement [ moyennement
d'accord

complétement | moyennement
d'accord

complétement | moyennement
| d'accond

comphétement mov\,-annement'
d'accord |

6. J'ai perdu confiance en moi en complétement | moyennement | un peu

tant que partenaire sexuelle

7. Quand je pense a ma vie
sexuelle, je ressens de
l'inguiétude

8. Quand je pense a ma vie
sexuelle, je ressens de la
colére

9. Quand je pense a4 ma vie
sexuelle, je me sens proche de
mon {ma) partenaire

| daceord

complétement | moyennament
d'accord

complétement | mayennement |
d'acoord

complétement | moyennement |

un peu un peu an moyennement | complétement
d'accord d'accord | désaccord en désaccord | en désaccord
- _— ] |
un peu un peu en moyennement | completement
d'accord d'accord | désaccord | en désaccord | en désaccord
-I |
un peu un peu en maoyennement | complétement |
d'accord d'accord désaccord en désaccord | en désaccord ‘
un peu un peu en moyennemeant | complétement
d'accord d'accord désaccard en désaccord | en désaccord
un peu un peu en | moyennement | complétement
d'accord d'accord désaccord | en désaccord | en désaccord
S |
|
un peu en moyennement | complétement
daccord | d'accord désaccord en désaccord | en désaccord
un pau un peu en moyennement | complétement |
d'accord d'accord désaccord en désaccord | en désaccord
S B
| "
un peu | unpeuen | moyennement | complétement
daccord | daccord | désaccord | en désaccord | en deésaccord |
| .
| B |
| — ___i..____.._ —
| un peu un peuen | moyennement | complélement |
daccord d'accord desaccord en desaccord | en desaccord

d'accord
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QUESTIONNAIRE DE QUALITE DE VIE SUR LA SEXUALITE FEMININE (SQoL-F)

10. L'avenir de ma vie sexuelle

:mmpletement moyennament

un pew un peu en | moyennement | compléterment
m'inquiéte | d'accord | d'accord d'acecord désaccord | en désaccord | en désaccord
11.Les activites sexuell-:—;‘slne me | complétement | moyennament un peu un peu en moyennement | complaétement
procurent p|l..15 de plalsn’ daccord | d'accord d'accord | désaccord | endésaccord | en désaccord
| | |
12.Quand je Pensle a ma we. wmpiémmant] moyennement un peu ’V unpeuen | moyennement | complétement |
sexuelle, je suis mal al'aise | daccord d'accord d'accord désaccord i en désaccord | en désaccord |
13.Quand je .pE_anE a ma vie complétemant | moyennement l un peu un peu en | moyennament ‘ complétement
sexuelle, j'ai le sentiment que d'accord d'accord d'accord désaccord | en désaccord | en désaccord
je peux discuter de sexgallté | | | - o
avec mon (ma) partenaire
. o o . — I S
14. J'essaie d'éviter les activités | compléternent | moyennement un peu | unpeuen | moyennement | complétement |
sexuelles | daccord | d'accord d'accord | deésaccord | en désaccord | en désaccord |
— - | 1
15.Quand je PEHS& ama vie | complétement :moyennemenl un peu un peu en Irncyrennement complétement
sexuelle, je me sens coupable ‘ d'accord d'aceord d'accord désaccord | en désaccord | en désaccord |
| |
S I | 1 I
16.Quand Je_pe_nse ama vie | complétement | moyennement | un peu unpeuen | moyennement | complétement
sexuelle, j'ai peur que mon d'accord d'accard d'accord désaccord | en désaccord | en désaccord
{ma) partenaire ait de la peine | |
ou se sente rejeté(e) T T .
& 3 s [ [ - - 1
17.Quand 1€ _pe_nse a rr:|a vie | complétement | moyennement un peu un peu en | moyennement | complétement |
sexuelle, j'ai le sentiment qu'il | d'accord daccord d'accord désaccord | en désaccord | en désaccord |
me manque quelque chose | L
18.Quand jE‘pEI"lSlE a I'I"la V‘IE I completement | moyennement | un peu un peu en | moyennamant | complétament
sexuelle, je suis satisfaite de la]  daccord | d'accord d'accord désaccord | en désaccord | en désaccord

fréquence de mes activités
sexuelles
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complétement
d"accord

moyennement
d'accord

un peu
d'accord

un peu en
désaccord

moyennement
en désaccord

compléternent
en désaccord

1. Quand je pense & ma vie sexuelle,
je me sens frustré.

2. Quand je pense & ma vie sexuelle,
je me sens déprimé.

»

Quand je pense & ma vie sexuelle,
je me sens moins homme.

4. Jai perdu confiance en moi en
tant que partenaire sexuel.

5. Quand je pense & ma vie sexuelle,
je ressens de I'ingquiétude.

6. Quand je pense & ma vie sexuelle,
je ressens de la colére.

7. L’avenir de ma vie sexuelle
m'inguiéte.

8. Quand je pense & ma vie sexuelle,
je suis mal i I'aise.

9. Quand je pense & ma vie sexuelle,
je me sens coupable.

10. Quand je pense & ma vie
sexuelle, J ai peur que ma
partenaire ait de la peine ou se
sente rejetée,

11. Quand je pense & ma vie
sexuelle, j ai le sentiment qu'il me
mangue gquelgque chose,

SQoL-M: 21/05/04

©@1999, Plizer Lid, Ramsgate Rd, Sandwich, Kent, CT13 9NJ

French (France)
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Stroke Specific Quality of Life Scale (S5-QOL)

Scoring: each item shall be scored with the following key

Total help - Couldn't do it at all - Strongly agree

A lot of help - A |ot of trouble - Moderately agree
Some help - Some trouble - Neither agree nor disagree
Alittle help - A little trouble - Moderately disagree

Mo help needed - No trouble at all - Strongly disagree

Energy
1. | felt tired most of the time.
2.1 had to stop and rest during the day.

3. ' was too tired to do what | wanted to do.

Family Roles

1. 1 didn't join in activities just for fun with my family.
2. | felt I was a burden to my family.

3. My physical condition interfered with my personal life.

Language

1. Did you have trouble speaking? For example, get stuck, stutter, stammer, or slur your words?

2. Did you have trouble speaking clearly enough to use the telephone?
3. Did other people have trouble in understanding what you said?
4. Did you have trouble finding the word you wanted to say?

5. Did you have to repeat yourself so others could understand you?

Mobility

1. Did you have trouble walking? (If patient can't walk, go to question 4 and score questions 2-3 as

1)
2. Did you lose your balance when bending over to or reaching for something?

3. Did you have trouble climbing stairs?

4. Did you have to stop and rest more than you would like when walking or using a wheelchair?

5. Did you have trouble with standing?

6. Did you have trouble getting out of a chair?
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Mood

1. I was discouraged about my future.

2.l wasn't interested in other people or activities.
3. | felt withdrawn from other people.

4, | had little confidence in myself.

5.l was not interested in food.

Personality
1. I was irritable.
2. | was inpatient with others.

3. My personality has changed.

Self Care
1. Did you need help preparing food?
2. Did you need help eating? For example, cutting food or preparing food?

3, Did you need help getting dressed? For example, putting on socks or shoes, buttoning buttons, or
zipping?

4. Did you need help taking a bath or a shower?

5. Did you need help to use the toilet?

Social Roles

1.1 didn't go out as often as | would like.
2. | did my hobbies and recreation for shorter periods of time than | would like, o
3. 1 didn't see as many of my friends as | would like.

4. | had sex less often than | would like.

5. My physical condition interfered with my social life.
Thinking

1. It was hard for me to concentrate.

2. | had trouble remembering things.

3.1 had to write things down to remember them.
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WHOQOL-Bref (vf. 0.2)
Page |

WHO QOL - Bref

Version test
Avril 1997

PROGRAMME SUR LA SANTE MENTALE
ORGANISATION MONDIALE DE LA SANTE

GENEVE
Information sur le calcul des scores
Equations pour calculer les scores par domaine score bruts | scores de | scores de
4a20 04100
Domaine 1 (6-Q3) + (6-Q4) + Q10 + Q15+ Q16 + Q17 +Q18
O+0 + O+0+0+0+0
Domaine 2 Q5 + Q6 + Q7 + QI + Q19+ (6-Q26)
Oo+0+0+-0+0+ 0
Domaine 3 Q20+ Q21+ Q22
o+-0+0
Domaine 4 Q8+ 09+ Q12+ Q13 + Q14 + Q23 + Q24 + Q25
Oo+O0+0+0+0+0+0+0
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WHOQOL - 26 (v 0.2)

Page 2
Trés Mauvaise Ni bonne, ni Bonne Trés bonne
mauvaise mauvaise
1 (Gl Comment trouvez-vous votre qualité de 1 2 3 4 5
vie 7
Pas du tout | Pas satisfait Mi satisfait Satisfait Trés satistait
satisfait ni insatisfait
2(G4) Etes-vous satisfait de votre santé ! 1 2 3 4 5
Pas du tout Un peu Modérément | Beaucoup Complétement
3(F1.4) La douleur (physique) vous 1 2 3 4 5
empéche-t-elle de faire ce que vous avez
i faire ?
4(F11.3) Un traitement médical vous est-il 1 2 3 4 5
nécessaire pour faire face 4 la vie de tous
les jours 7
5(F4.1) Trouvez-vous la vie agréable ? 1 2 3 4 5
6(F24.2) Vos croyances personnelles 1 2 3 4 5
donnent-elles un sens 4 votre vie ?
Pas du tout Un peu Modérément | Beaucoup Tout a fait
7(5.3) Etes-vous capable de vous concentrer 7 1 2 3 4 5
B (Fle.1) Vous sentez vous en sécurité dans votre 1 2 3 4 5
vie de tous les jours ?
9(F22.1) Votre environnement est-il sain 1 2 3 4 5
(pollution, bruit, salubrité, etc.) ?
Pas du tout Un peu Modérément | Suffisamment Tout & fait
10{F2.1) Avez-vous assez d'énergice dans la vie de 1 2 3 4 5
tous les jours 7
11 (F7.1) Acceptez-vous votre apparence 1 2 3 4 5
physique ?
12 (F18.1) | Avez-vous assez d'argent pour satisfaire 1 2 3 4 5
vos besoins ?
13 (F20.1) | Avez vous le sentiment d'étre assez 1 2 3 4 5
informé pour faire face a la vie de tous les
jours 7
14 (F21.1) | Avez-vous la possibilité d'avoir des 1 2 3 4 5

activités de loisirs 7
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WHOQOL - 26 (vf. 0.2)

Page 3
Trés Mauvaise Ni bonne, ni Bonne Trés bonne
mauvase mMauvaise
15 (F9.1) Comment trouvez-vous votre capacité a 1 2 3 4 5
vous déplacer seul ?
Trés Insatisfait Ni satisfait Satisfait Trés satisfait
insatisfait ni insatisfait
16 (F3.3) Etes-vous satisfait de votre sommeil 7 1 2 3 4 5
17 (F10.3) | Etes-vous satisfait de votre capacité a 1 2 3 4 5
accomplir vos activités quotidiennes 7
18 (F12.4) | Etes-vous satisfait de votre capacité & 1 2 3 4 5
travailler 7
Pas du tout Un peu Modérément | Beaucoup | Extrémement
19 (F6.3) Avez-vous une bonne opinion de 1 2 3 4 5
vous-méme 7
Pas du tout Pas satisfait Mi satisfait Satisfait Trés
satisfait ni insatistait satisfait
20(F13.3) | Etes-vous satisfait de vos relations 1 2 3 4 5
personnelles ?
21(F15.3) | Etes-vous satisfait de votre vie sexuelle 7 1 2 3 4 5
22 (F14.4) | Etes-vous satisfait du soutien que vous 1 2 3 4 5
recevez de vos amis 7
23 (F17.3) | Etes-vous satisfait de I'endroit ot vous 1 2 3 4 5
vivez 7
Pas du tout Un peu Modérément | Beaucoup Tout & fait
24 (F19.3) | Avez vous facilement accés aux soins 1 2 3 4 5
dont vous avez besoin 7
Pas du tout | Pas satisfait | Ni satisfait Satisfait Trés satisfait
satisfait ni insatisfait
25(F23.3) | Etes-vous satisfait de vos movens de 1 2 3 4 5
transpaort 7
Jamais Parfois Souvent Trés souvent Toujours
26 (F&.1) Eprouvez-vous souvent des sentiments 1 2 3 4 5

négatifs comme le cafard, le désespoir,
l'anxiété ou la dépression ?

This translation was not created by the World Health Organization (WHO). WHO is not responsible for the content or

accuracy of this translation. In the event of any inconsistency between the English and the translated version, the original
English version shall be the binding and authentic version.
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Female Sexual Function Index (FSFI) O

Subject Identifier Date

INSTRUCTIONS: These questions ask about your sexual feelings and responses
during the past 4 weeks. Please answer the following questions as honestly and
clearly as possible. Your responses will be kept completely confidential. In
answering these questions the following definitions apply:

Sexual activity can include caressing, foreplay, masturbation and vaginal intercourse.
Sexual intercourse is defined as penile penetration (entry) of the vagina.

Sexual stimulation includes situations like foreplay with a partner, self-stimulation
(masturbation), or sexual fantasy.

CHECK ONLY ONE BOX PER QUESTION.

Sexual desire or interest is a feeling that includes wanting to have a sexual
experience, feeling receptive to a partner's sexual initiation, and thinking or
fantasizing about having sex.

1. Over the past 4 weeks, how often did you feel sexual desire or interest?

[1  Almost always or always

] Most times (more than half the time)
] Sometimes (about half the time)

[]  Afew times (less than half the time)
[]  Almost never or never

2. Over the past 4 weeks, how would you rate your level (degree) of sexual desire
or interest?

Very high

High

Moderate

Low

Very low or none at all

I I

Page 1 (of 5)
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Sexual arousal is a feeling that includes both physical and mental aspects of sexual
excitement. |t may include feelings of warmth or tingling in the genitals, lubrication
(wetness), or muscle contractions.

3. Over the past 4 weeks, how often did you feel sexually aroused ("turned on")
during sexual activity or intercourse?

No sexual activity

Almost always or always

Most times (more than half the time)
Sometimes (about half the time)

A few times (less than half the time)
Almost never or never

]

[ [

4. Over the past 4 weeks, how would you rate your level of sexual arousal ("turn
on") during sexual activity or intercourse?

No sexual activity
Very high

High

Moderate

Low

Very low or none at all

O

5. Over the past 4 weeks, how confident were you about becoming sexually
aroused during sexual activity or intercourse?

[]  No sexual activity

[  Very high confidence
[l  High confidence

[] Moderate confidence
[l Low confidence

] Very low or no confidence

6. QOver the past 4 weeks, how often have you been satisfied with your arousal
(excitement) during sexual activity or intercourse?

No sexual activity

Almost always or always

Most times (more than half the time)
Sometimes (about half the time)

A few times (less than half the time)
Almost never or never

]

I
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7. Over the past 4 weeks, how often did you become lubricated ("wet") during
sexual activity or intercourse?

No sexual activity

Almost always or always

Most times (more than half the time)
Sometimes (about half the time)

A few times (less than half the time)
Almost never or never

|

8. Over the past 4 weeks, how difficult was it to become lubricated ("wet") during
sexual activity or intercourse?

No sexual activity

Extremely difficult or impossible
Very difficult

Difficult

Slightly difficult

Not difficult

]

0]

9. Over the past 4 weeks, how often did you maintain your lubrication ("wetness")
until completion of sexual activity or intercourse?

No sexual activity

Almost always or always

Most times (more than half the time)
Sometimes (about half the time)

A few times (less than half the time)
Almost never or never

]

O]

10.Over the past 4 weeks, how difficult was it to maintain your lubrication
("wetness") until completion of sexual activity or intercourse?

No sexual activity

Extremely difficult or impossible
Very difficult

Difficult

Slightly difficult

Not difficult

]

T
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11.0ver the past 4 weeks, when you had sexual stimulation or intercourse, how
often did you reach orgasm (climax)?

No sexual activity

Almost always or always

Most times (more than half the time)
Sometimes (about half the time)

A few times (less than half the time)
] Almost never or never

I

12.0Over the past 4 weeks, when you had sexual stimulation or intercourse, how
difficult was it for you to reach orgasm (climax)?

No sexual activity

Extremely difficult or impossible
Very difficult

Difficult

Slightly difficult

Not difficult

]

O]

13.0ver the past 4 weeks, how satisfied were you with your ability to reach orgasm

(climax) during sexual activity or intercourse?

No sexual activity

Very satisfied

Moderately satisfied

About equally satisfied and dissatisfied
Moderately dissatisfied

Very dissatisfied

]

|

14.0Over the past 4 weeks, how satisfied have you been with the amount of
emotional closeness during sexual activity between you and your partner?

No sexual activity

Very satisfied

Moderately satisfied

About equally satisfied and dissatisfied
Moderately dissatisfied

Very dissatisfied

7

0
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15.0ver the past 4 weeks, how satisfied have you been with your sexual
relationship with your partner?

Very satisfied

Moderately satisfied

About equally satisfied and dissatisfied
Moderately dissatisfied

Very dissatisfied

16.0ver the past 4 weeks, how satisfied have you been with your overall sexual life?

[
[
[
[

Very satisfied

Moderately satisfied

About equally satisfied and dissatisfied
Moderately dissatisfied

Very dissatisfied

17.Over the past 4 weeks, how often did you experience discomfort or pain during
vaginal penetration?

]

I [

Did not attempt intercourse

Almost always or always

Most times (more than half the time)
Sometimes (about half the time)

A few times (less than half the time)
Almost never or never

18.0ver the past 4 weeks, how often did you experience discomfort or pain following
vaginal penetration?

]

0]

Did not attempt intercourse

Almost always or always

Most times (more than half the time)
Sometimes (about half the time)

A few times (less than half the time)
Almost never or never

19.0ver the past 4 weeks, how would you rate your level {degree) of discomfort or
pain during or following vaginal penetration?

]

O]

Did not attempt intercourse
Very high

High

Moderate

Low

Very low or none at all

Thank you for completing this questionnaire
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EVALUATION DE LA QUALITE DE VIE SEXUELLE PAR LE SQoL CHEZ LE SUJET
VICTIME D’ACCIDENT VASCULAIRE CEREBRAL ET SON PARTENAIRE

Introduction : L'accident vasculaire cérébral est un enjeu de santé publique majeur et le plus
grand pourvoyeur de handicap acquis au monde : la survenue d’un accident vasculaire peut altérer
la qualité de vie du sujet et de son partenaire, et notamment la qualité de vie sexuelle.

Objectifs : Evaluer la qualité de vie sexuelle du sujet victime d’accident vasculaire et de son parte-
naire et évaluer le besoin de prise en charge sexologique au décours d’un accident vasculaire cé-
rébral.

Méthodes : Soumission d’'un questionnaire standardisé et validé de qualité de vie sexuelle, le
SQoL (Sexual Quality of Life) a des sujets majeurs ayant présenté un premier accident vasculaire
cérébral avéré pris en charge dans le service de médecine physique et de réadaptation du CHU
Rangueil a Toulouse.

Résultats : Nous avons soumis le questionnaire SQoL a 100 sujets victimes d’accident vasculaire
cérébral et 30 partenaires. Le score SQoL médian des sujets victimes d’AVC est de 78 % et celui
des partenaires est de 84,5 %. Nous retrouvons que 34 % des sujets victimes d’AVC interrogés
et 16,7% des partenaires présentent un score SQoL inférieur ou égal a 60 % (seuil que nous
avons arbitrairement retenu comme signant une altération de la qualité de vie sexuelle). Le score
SQoL n’est pas corrélé au sexe, a la MIF de sortie, a la durée d’hospitalisation ni au délai écoulé
depuis la survenue de l'accident vasculaire cérébral. Nous avons évalué les sous-scores du
SQol : nous retrouvons que 47% des patients et 30 % des partenaires éprouvent une frustration
sexuelle et 37% des patients et 10% des partenaires interrogés se sentent déprimés quand ils
pensent a leur vie sexuelle. La survenue de I'AVC modifie le sentiment d'une identité de genre
chez 27% des patients et 16,7% des partenaires et entraine une perte de confiance en soi en tant
que partenaire sexuel chez 39 % des patients et 20% des partenaires interrogés. Les sujets vic-
times d'AVC et leur partenaire ont peur que leur conjoint ait de la peine ou se sente sexuellement
rejeté(e) respectivement a hauteur de 24% et de 53,4%. Une demande de prise en charge sexolo-
gique est exprimée chez 23 % des sujets interrogés. Le score SQoL moyen chez les sujets expri-
mant la demande d’une consultation sexologique est de 42 % contre 77 % chez les sujets n’en ex-
primant pas le besoin. Les analyses univariées et multivariées (ajustées sur 'age et le sexe) re-
trouvent une différence statistiquement significative (p<0,007) entre ces deux groupes.

Conclusion : |l existe une altération de la qualité de vie sexuelle chez le sujet victime d’accident
vasculaire et son partenaire et une demande de prise en charge sexologique notable. Le dépistage
des dysfonctions sexuelles au décours d’'un accident vasculaire cérébral pourrait étre réalisé de fa-
con systématique en utilisant le modéle PLISSIT et en proposant le questionnaire SQoL.
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