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INTRODUCTION 
 

Le début de la rédaction de cette thèse correspond à l’introduction du serment 
d’Hippocrate réactualisé en 2012 : « Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de 
promouvoir la santé dans tous ses éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux. ». A son 
origine, le serment d’Hippocrate originel à l’ère de la Grèce Antique ( ~ Vème siècle avant J-C) n’évoquait 
pas la santé comme « un état complet de bien-être physique, mental et social », reconnu dans la 
définition de l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) de 1948. De plus, dans cette version originelle 
du serment d’Hippocrate de l’ère de la Grèce Antique, la place de la femme et ses désirs n’étaient que 
peu considérés … 

 
De nos jours, des siècles plus tard, la médecine s’intéresse à l’individu dans sa globalité et les besoins 
des femmes se font enfin de plus en plus entendre, notamment celui d’avoir la sexualité qui leur 
convient, sans que cela ne soit tabou. 
 

Le thème abordé dans ce travail de thèse s’intéresse à deux sujets tabous dans notre société 
pour une femme : la maladie et la sexualité. Cette thématique englobe tous les éléments de la santé: 
le bien-être physique, les symptômes somatiques du cancer du sein et de ses traitements ainsi que le 
bien-être émotionnel et social et enfin la sexualité.  
La santé est donc dépendante d’une sexualité satisfaisante pour l’individu et réciproquement.  En effet, 
la sexualité est permise chez l’être humain grâce à des facteurs biologiques, cognitifs, identitaires, 
relationnels et socio-culturels. 
 

Avec plus de 60 000 nouveaux cas par an, le cancer du sein est le premier cancer en incidence 
chez la femme en France. Nombreuses sont donc les françaises à avoir ou avoir eu un cancer du sein. 
Si les conséquences physiques et émotionnelles du cancer relèguent bien souvent la vie sexuelle au 
second plan, à un moment ou un autre, la question de reprendre une sexualité surgit et il n’est pas 
rare de voir apparaître des difficultés.  

 
Plusieurs travaux ont d’ores et déjà établi que le diagnostic de la maladie et ses traitements 

peuvent bouleverser la vie sexuelle des femmes entraînant des troubles du désir, de l’excitation, du 
plaisir ou de la douleur, sans pour autant supprimer la vie sexuelle. 
Cette altération de la sexualité, variable d’une patiente à une autre, peut survenir dès l’annonce du 
cancer et se pérenniser si elle n’est pas prise en charge.  Ceci peut contribuer à dégrader la qualité de 
vie de la patiente et du couple et conduire à une diminution de  l’adhérence à certains traitements, 
comme l’hormonothérapie. Différentes stratégies thérapeutiques existent de nos jours afin 
d’améliorer la santé sexuelle des patientes. 
 

Longtemps, le sujet ne fut pas abordé entre les professionnels de santé et les femmes. 
Toutefois, il devient actuellement évident que, comme pour les autres aspects de la prise en charge 
médicale, la question de la sexualité doit être abordée par les professionnels afin d’informer les 
patientes de l’impact des traitements, de dépister leurs besoins, de prévenir/traiter d’éventuelles 
complications et de les adresser si nécessaire à des spécialistes auprès desquels, elles trouveront une 
aide. 

 
Ce travail de thèse a pour objectif principal de réaliser un état des lieux de l’information et du 

dépistage des troubles de la sexualité des patientes atteintes d’un cancer du sein non métastatique à 
l’Institut Universitaire du Cancer de Toulouse-Oncopole (IUCT-O) et d’identifier les freins à cette 
information et ce dépistage. 
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ÉTUDE BIBLIOGRAPHIQUE - CANCER DU SEIN ET SEXUALITÉ : DEUX 
SUJETS TABOUS 
 

1.       Cancer du sein non métastatique : 
A)      Épidémiologie  
  

Le cancer du sein est le cancer le plus fréquent, le plus incident et le plus meurtrier des cancers 
féminins.  

 
D’après les données épidémiologiques de l’Institut National du Cancer (INCA) publiées en 

Juillet 2023 (1), l’incidence de ce cancer croît avec 61 214 nouveaux cas par an, soit + 0,3 % par an 
(2010-2023). Il apparaît trois pics d’âge de survenue à 47, 67 et 87 ans environ. La prévalence s’élevait 
à 913 089 personnes en 2017 et elle ne cesse d’augmenter devant une incidence croissante. En 
revanche, la mortalité est en baisse de - 1,6% par an (2010 – 2018) et la survie ne cesse d’augmenter 
grâce au dépistage et à des thérapeutiques de plus en plus efficientes. Le taux de survie standardisée 
à 5 ans des femmes diagnostiquées entre 2010 et 2015 est de 88% et dépasse les 90% en cas de 
cancer non métastatique. Malgré cela, il reste le cancer le plus meurtrier pour les femmes avec 
12 100 décès en 2018. 
 

Même si 80% des cancers du sein se développent après 50 ans, les femmes pré-ménopausées 
(<50ans) ne sont pas épargnées avec une incidence croissante de tous les cancers dans cette tranche 
d’âge entre 2010 et 2019  (0.67%; 95% CI, 0.39%-0.94%; P = 0.001) avec la plus forte incidence 
observée pour le cancer du sein (en 2019, n = 12 649).(2,3) 

 

B)     Traitements 
 

Les traitements du cancer du sein au stade localisé peuvent être scindés en deux groupes : les 

traitements loco-régionaux (chirurgie, radiothérapie) et les traitements systémiques (chimiothérapie 

(CT), hormonothérapie (HT), thérapie ciblée et immunothérapie). Ils sont adaptés au stade tumoral 

(TN), aux caractéristiques anathomopathologiques et immunohistochimiques de la tumeur (facteurs 

pronostiques et prédictifs de réponse) et à la patiente (âge, comorbidités, statut germinal BRCA). 

 

Les traitements systémiques visent à détruire les éventuelles micrométastases afin de réduire 

le risque de rechute loco-régionale mais aussi à distance et à améliorer à terme la survie spécifique. 
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Les différents traitements d’un cancer du sein non métastatique sont énumérés dans le tableau suivant 

(tableau 1): 

 

Tableau 1 - Traitements locorégionaux et systémiques des cancers du sein non métastatiques  

Chirurgie 

Mastectomie ou tumorectomie  
+/-  ablation du ganglion sentinelle et/ou curage axillaire 
+/- Conservation de la plaque aréolo-mamelonnaire 
+/- Reconstruction mammaire immédiate ou secondaire (par prothèse ou lambeau) 
en cas de mastectomie +/- geste d’oncoplastie et symétrisation 

Radiothérapie 
Adjuvante ou très rarement néoadjuvante ;  
Per-opératoire ou externe 

Chimiothérapie 

Adjuvante ou néoadjuvante 
Le plus souvent à base de taxane (paclitaxel ou docétaxel), d’anthracycline 
(épuribicine ou doxorubicine) et d’alkylants : cyclophosphamide +/- carboplatine 
(triple négatif). 

Hormonothérapie 

Le choix est fonction du statut ménopausique de la patiente et du pronostic du 
cancer.  
Sous la forme d’un comprimé par jour, il s’agit des Selective Estrogen Receptor 
Modulators (SERM : Tamoxifène) et des inhibiteurs de l’aromatase ; non stéroïdiens 
(= Letrozole, Anastrozole) ou stéroïdiens (= Exémestane). 
Sous forme d’une injection sous-cutanée ou intra-musculaire mensuelle, il existe les 
inhibiteurs de la GonadotrophiN Releasing Hormone GnRH (triptoréline, goséréline, 
leuproréline). 
Enfin, en méthode définitive, il existe l’annexectomie bilatérale. 

Inhibiteur de PARP 

Thérapie ciblée per os, inhibteurs des PARP 1 et 2 
Olaparib : en adjuvant d’un cancer du sein localement avancé à haut risque HER2-
négatif (triple négatif ou RH+ et HER2-) et présentant une mutation germinale BRCA 
1/2. 
HAS Mars 2022 

Inhibiteur de CDK4-6  

Abémaciclib : thérapie ciblée en adjuvant, en association avec une HT, pour un 
cancer du sein précoce avec RH+, HER2 --, avec atteinte ganglionnaire et haut risque 
de rechute. 
HAS Octobre 2022 

Anticorps anti-HER 

Trastuzumab : thérapie ciblée intra-veineuse ou sous-cutanée d’un anticorps 
monoclonal bloquant le récepteur HER2 
Autorisation de Mise sur le Marché (AMM) pour le cancer du sein HER2 +++ en IHC 
ou amplifié (ISH).  
Débuté lors de la CT, avant la chirurgie et poursuivi pour une durée d’un an. 
HAS Mai 2013 

Anticorps conjugué de 
1ère génération 

Trastuzumab-emtansine = T-DM1 : Trastuzumab couplé de façon covalente à un 
cytotoxique, inhibiteur de la polymérisation de la tubuline, le DM1 (emtansine) 
En adjuvant dans les cancers du sein, HER2 surexprimé/amplifié, en cas de réponse 
histologique incomplète après le traitement néo-adjuvant (CT + trastuzumab).  
HAS Mai 2020 

Immunothérapie 

Pembrolizumab : anticorps monoclonal humanisé (intra-veineux) se liant au 
récepteur PD-1 (programmed cell death-1) qui est un régulateur négatif de l'activité 
des lymphocytes T, protégeant le cancer du système immunitaire. 
L’anticorps bloque l’interaction du récepteur avec les ligands PD-L1 et PD-L2.  
Prescrit dans le cadre d’un accès précoce (en France) pour le cancer triple négatif, 
dès le stade II, en association à une CT, en néo-adjuvante poursuivi après la chirurgie 
pendant 9 mois en monothérapie.    
HAS Mars 2023 
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2.       Sexualité et ses troubles : 
 

A)      Définitions 
 

La sexualité est, selon l'OMS, « un aspect central de la personne humaine tout au long de la 
vie qui comprend le sexe biologique, l’identité et le rôle sexuels, l’orientation sexuelle, l’érotisme, le 
plaisir, l’intimité et la reproduction » et est reconnue comme « un des besoins fondamentaux de l’être 
humain ». Elle dépend de facteurs physiologiques, mais aussi psychologiques et relationnels.  
 

La sexologie est l’étude de la sexualité humaine dans tous ses aspects physiologiques ou non, 
psychologiques, sociaux et culturels: le développement sexuel, les mécanismes des rapports érotiques, 
le comportement sexuel humain, les relations affectives (tendresse, attentions, caresses), la 
construction identitaire d’une personne vis-à-vis de l’autre… La sexologie ne se limite donc pas 
strictement aux relations sexuelles !  

 
La santé sexuelle est, selon l’OMS 2010, « un état de bien-être physique, émotionnel, mental 

et social associé à la sexualité. Elle ne consiste pas uniquement en l’absence de maladie, de 
dysfonctionnement ou d’infirmité (…) Afin d’atteindre et de maintenir la santé sexuelle, les droits 
sexuels de toutes les personnes doivent être respectés, protégés et assurés. » 
 

Les droits sexuels, universels, sont au nombre de 11 et sont énumérés dans la Déclaration des 
Droits Sexuels de la World Association for Sexual Health (WAS), proclamée lors du 13ème Congrès 
mondial de sexologie en 1997. La dernière version de la Déclaration a été approuvée par l’Advisory 
Board Mondil de la WAS en Mars 2014. 
Le droit n°7 autorise le « droit de jouir de la meilleure santé possible, y compris la santé sexuelle ; 
comprenant la possibilité de vivre des expériences sexuelles qui apportent du plaisir, satisfaisantes et 
en toute sécurité. À cette fin des services de santé de bonne qualité doivent être disponibles et 
accessibles, et des mesures prises pour permettre l'accès aux moyens et aux services qui influencent 
et déterminent le niveau de santé, y compris sexuelle. »  
 

En ce sens, l’oncosexologie est un soin de support récent, ayant pour objectif la prise en charge 
des patients susceptibles de développer des troubles sexuels suite au diagnostic d’un cancer et des 
traitements avec pour but la santé sexuelle (tant sur le versant biologique que sur le versant psycho-
émotionnel, identitaire et relationnel).  

 
Il ne faut donc pas confondre l’oncosexologie avec l’oncofertilité qui intéresse la fertilité (capacité 

biologique à avoir des enfants) et ses troubles (infertilité ou stérilité), quelle que soit la sexualité du 
couple. La sexualité est nécessaire pour avoir une fertilité spontanée ; néanmoins, le cancer du sein et 
ses traitements peuvent entraîner des troubles de la fertilité malgré une vie sexuelle satisfaisante.  

 
 

 

B)      Physiologie de la sexualité humaine 
 

Comme pour les hommes, la sexualité des femmes est permise grâce à un bien-être psychologique 
et des éléments anatomiques fonctionnels. 

 
La littérature identifie un modèle biopsychosocial basé sur trois piliers interactifs de la sexualité, à 

évaluer en consultation devant tout trouble sexuel. Selon ce modèle, les éléments permissifs d’une 
sexualité sont à la fois biologiques, psychologiques et socio-environnementaux (figure 1) ; ce qui 
explique les larges variations inter- et intra-individuelles et la nécessité d’une approche globale de la 
sexualité. 
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Figure 1 - Modèle biopsychosocial de la sexualité 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
  

 
La physiologie sexuelle inclut classiquement 5 phases chez la femme (figure 2) (4) : 

1) La phase de désir : il est l’intérêt porté à la relation sexuelle ou l’attirance vers autrui. La libido 
est considérée comme l’envie à développer ce désir par la patiente. 

2) La phase d’excitation : elle se traduit par la congestion sanguine rapide du clitoris et des 
petites lèvres, une hyperhémie vulvaire, la mise en action des récepteurs sensoriels du clitoris. 
Suite à la vasodilatation des capillaires des parois vaginales, un transsudat vasculaire permet 
la lubrification vaginale. Cette phase s’accompagne d’une augmentation en longueur et en 
largeur du vagin, d’une contraction de l’orifice vaginal produisant un effet de serrement, d’une 
accélération du rythme cardiaque et de la respiration.  

3) La phase de plateau : Le plaisir et ces phénomènes d’excitation se maintiennent par 
stimulation.  

4) La phase d’orgasme : l’orgasme est le point culminant du plaisir sexuel, qui se ressent au 
niveau cérébral (composante psychique) mais aussi au niveau corporel avec des contractions 
musculaires striées du périnée, l’érection des mamelons et une accélération de la respiration 
et du rythme cardiaque. Il n’est pas toujours atteint lors des rapports sexuels mais cela 
n’empêche pas de pouvoir ressentir du plaisir. La femme, contrairement à l’homme, n’a pas 
de point de non retour donc un arrêt de la stimulation entraîne une retombée de l’excitation.  

5) La phase de résolution : il en résulte une relaxation musculaire et une diminution de la 
vasodilatation périnéale. Sur le plan psychique, elle entraîne une sensation de satisfaction et 
d’euphorie. Tandis qu’il existe une période réfractaire obligatoire chez l’homme, la femme 
peut avoir des orgasmes successifs. 
 

 
Figure 2 - Trois variantes de la réponse sexuelle féminine 

 (d’après le modèle de Masters et Johnson, 1966) 

SOCIO-
ENVIRONNEMENT 

Facteurs socioculturels et 
familiaux, préjugés, 
relation de couple 

BIOLOGIE 
Capacités physiques, 
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anatomie et anomalies 

PSYCHOLOGIE 
Affects, facteurs 

identitaires, estime de 

soi, cognition, croyances 
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Il est important en consultation d’évaluer les différentes dimensions de la sexualité (5) (6) : 
- le désir sexuel (intérêt pour l’activité sexuelle), 
- le fonctionnement sexuel (excitation sexuelle, maintien, orgasme), 
- la satisfaction sexuelle (appréciation globale de sa vie sexuelle). 

 
Le schéma le plus pertinent pour représenter la sexualité semble être le modèle circulaire 

développé par Rosemary Basson (figure 3) car  les phases de la réponse sexuelle y sont organisées de 
manière circulaire et non pas linéaire soulignant ainsi les diverses interactions entre ces phases.  

 

 
Figure 3 - Modèle circulaire de la sexualité de Rosemary Basson 

 
Sur le plan physiopathologique, si on s’intéresse à chacune des phases, le désir est en partie 

sous contrôle hormonal (biologique, neuroendocrinien) et en partie sous contrôle cérébral 
psychoaffectif venant stimuler ou inhiber la première partie. Le désir est obtenu suite à des stimuli 
affectifs ou cognitifs (« désir spontané ») ou suite à des stimuli physiques (« désir réactif »). 

La composante cérébrale psychoaffective est très importante chez la femme : la femme doit 
augmenter son rapprochement émotionnel avec son ou sa partenaire, avoir une bonne image d’elle-
même en se sentant attirante et appréciée, sans anxiété ou culpabilité envers sa sexualité voulue. Le 
cerveau est un organe majeur pro ou anti-sexuel : il coordonne tout l’acte sexuel, mettant en relation 
les pensées et les sens. 

 
Sur le plan neuroendocrinien (4), le désir est sous l’influence des hormones sexuelles (figure 

4): les œstrogènes, la progestérone et la testostérone (principal androgène produit à part égale par les 
surrénales et les ovaires). Le désir sexuel subsiste malgré des variations hormonales liées au cycle 
menstruel, à la grossesse, à la contraception et à la ménopause car les androgènes compensent la 
perte œstrogénique. Les hormones sexuelles sensibilisent la peau aux stimuli externes et stimulent 
directement la production de neuromédiateurs à l’étage central (notamment les neurones de 
l’hypothalamus au niveau de l’aire suprachiasmatique). Le principal neuromédiateur est la dopamine, 
promotrice du désir. D’autres neuropeptides régulateurs (les opiacés, la sérotonine et la prolactine) 
sont à l’instar inhibiteurs de ce désir. 

 
L’excitation, parfois indépendante du désir, résulte de stimulations cérébrales (visuelles, 

auditives, cognitives) et/ou périphériques par stimulation mécanique des zones érogènes. Ces 
dernières sont de sensibilités variables entre les femmes et sont principalement les petites lèvres, le 
clitoris et les seins. Il existerait également une unité neurovasculaire, appelée le point G, partant du 
clitoris et « irradiant » sur la paroi vaginale antérieure, dont l’existence est très controversée du fait 
d’une grande variabilité inter-individuelle. 
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L’excitation est principalement sous l’influence des œstrogènes et du système nerveux. Toute 
cause entraînant une chute du taux hormonal d’œstrogènes (ménopause induite par CT, HT, 
ménopause …), malgré un désir sexuel conservé (par le maintien des androgènes), peut provoquer des 
dysfonctions d’excitation avec des troubles de lubrification et de modification vaginale. 

Les voies nerveuses de l’excitation sexuelle proviennent du plexus hypogastrique inférieur 
parasympathique (clitoris, vascularisation pelvi-périnéale, muscles lisses), des centres sympathiques 
thoracolombaires et du nerf pudendal (organes génitaux externes, muscles striés périnéaux 
élévateurs). En périphérie, les neuromédiateurs promoteurs de l’excitation sont la noradrénaline, le 
vasoactive intestinal peptide et le monoxyde d’azote. 

 
 L’orgasme est sous la dépense du système nerveux autonome et de l’ocytocine en fonction de 
l’intensité de celui-ci. Après, il est observé une augmentation des taux sanguins de l’ocytocine et de la 
prolactine, procurant un sentiment de satisfaction et une disparition du désir sexuel. 
 

 
Figure 4 - Neuromédiateurs et hormones impliqués dans la réponse sexuelle féminine 

 

C)      Dysfonctions sexuelles féminines 

      C1) Entités pathologiques 

 
Attention, l’être humain a des droits sexuels et non des devoirs (6). Avoir une sexualité 

satisfaisante est un droit mais les rapports sexuels ne sont pas obligatoires. S’il n’y a pas de rapport 
sexuel et que cela n’altère pas le bien-être d’une personne alors il n’y a pas d’altération de la santé 
sexuelle. La santé sexuelle d’une personne peut être maintenue, par exemple, par la simple tendresse 
affective d’un partenaire sans avoir de rapport sexuel ou, autre exemple, une personne seule ne 
désirant pas de relation sexuelle et étant satisfaite ainsi! 

  
Cependant, certains facteurs peuvent venir troubler la sexualité d’un individu et entraîner un 

déclin de cette santé sexuelle. Les troubles sexuels peuvent être temporaires ou s’installer dans le 
temps, être isolés ou intriqués. 
 
Le Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders-5 (DSM-5) publié par l’American Psychiatric 
Association en 2015, classe ces troubles en 4 catégories: 
- Trouble du désir sexuel hypoactif 
- Trouble de l’excitation 
- Trouble du plaisir ou de l’orgasme (après une stimulation et une excitation satisfaisantes) 
- Trouble lié à des douleurs génito-pelviennes: dyspareunies, vaginisme  
 
Le dépistage de ces troubles peut être effectué par divers outils validés en France (7) tels que le Female 
Sexual Function Index (FSFI) ou le Brief Index of Sexual Functioning for Women (BISF-W). Le FSFI est le 
principal instrument utilisé. Il questionne les dysfonctions sexuelles ainsi que la satisfaction globale de 
la sexualité d’une patiente. Ce questionnaire peut être aussi utile pour le suivi thérapeutique. 
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        C2) Étiologies 

 

Une dysfonction sexuelle chez une femme peut être causée par plusieurs étiologies (tableau 2) et, 
réciproquement, une même étiologie peut engendrer plusieurs dysfonctions sexuelles chez une 
femme (8). 

Tableau 2 - Étiologies des dysfonctions sexuelles 

So
ci

o
-

e
n

vi
ro

n
n

e
-

m
e

n
ta

le
s 

Une relation altérée avec son partenaire (conjugopathie) 

Une forte charge mentale (profession ou vie quotidienne)  

Un alcoolisme ou un abus de substance 

Une mauvaise éducation sexuelle (fausses croyances, croyances religieuses, culpabilité liée à un 
apprentissage et une attitude restrictive des parents vis-à-vis de la sexualité) 

P
sy

ch
o

lo
gi

q
u

es
 

Événements de vie à impact négatif: syndrome de stress post-traumatique (SSPT), antécédent 
d’abus sexuel (dans l‘enfance ou à l’âge adulte), antécédent de violence physique ou 
psychologique (9). 

Une altération de l’image de soi  

Une personnalité type : introvertie, obsessionnelle (contrôle constant), anxieuse ou dépressive 

La maternité : peur d’un risque pour le bébé notamment au 3ème trimestre, altération de l’image 
corporelle, privilégier l’enfant à l’intimité de couple, un désir sexuel moins présent (1 femme sur 
3), la dépression du post-partum (10). 

Les problèmes d’infertilité (stress induit dans le couple, retentissement des traitements 
hormonaux et des contraintes médicales imposées par les techniques d’aide médicale à la 
procréation) 

Un surpoids ou toute autre raison qui impacte l’image corporelle 

Les affections de la sphère urinaire, gynécologique ou anorectale créant une altération 
psychologique : incontinence urinaire, certaines chirurgies pelviennes (ano-rectales, urologiques), 
l’hystérectomie (études discordantes avec un risque de sentiment de perte de féminité). A 
l’inverse, les chirurgies pelviennes pour statique pelvienne (cure de prolapsus) ou incontinence 
urinaire ont tendance à améliorer l’image corporelle donc la sexualité. 

B
io

lo
gi

q
u

es
 

Les cancers/hémopathies et leurs traitements 

Les contraceptifs oraux (modulant les hormones sexuelles féminines) 

Les traitements psychotropes avec leur action neuroendocrine : 
- inhibition de la dopamine par les antipsychotiques,  
- Inhibiteur Sélectif de Recapture de la Sérotonine (ISRS) +/- de la Noradrénaline, tricycliques à 

visée antidépressive, anxiolytique ou antalgique dans les douleurs neuropathiques 
- action gabaergique des antiépileptiques à visée antiépileptique ou antalgique dans les 

douleurs neuropathiques 

Une altération des systèmes nerveux végétatifs ou somatiques par une maladie neurologique, un 
accident… 

Les dysthyroïdies 

Le diabète 

Chirurgies pelviennes (ano-rectales, urologiques, gynécologiques) créant des 
dyspareunies/vaginisme ou à l’origine d’une chute hormonale (ex : annexectomie) 

La ménopause (diminution de la sexualité avec l’âge, moins de souffrance par rapport à leur 
sexualité mais elle reste présente même > 70 ans avec des fantasmes et des désirs (10) 

Endométriose (dyspareunies profondes) (11) 

Les antihistaminiques à forte dose régulière (sédation, interférence avec la vasocongestion 
génitale) 

L’hypertension artérielle traitée médicalement (spécialement les thiazides, les inhibiteurs de 
l’enzyme de conversion, les anticalciques) (12) 

Des infections génitales à répétition : mycose, vaginose …. (dyspareunies d’intromission) 

Vestibulodynies, plaies vulvaires (dyspareunies d’intromission) 

Vaginisme (dyspareunies d’intromission) 

Des pathologies de longue durée : douleurs chroniques, problèmes artériels (IDM, AVC, 
athérosclérose), maladie rénale chronique (insuffisance rénale),  
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3.       Impact du diagnostic du cancer du sein et de ses traitements sur la 
sexualité 

 

A) Épidémiologie des troubles de la sexualité chez les femmes traitées pour un cancer du sein 

Le cancer du sein et ses traitements impactent physiquement un individu, altèrent ses 
relations, ses perceptions cognitives, souvent dès l’annonce elle-même. Les traitements du cancer, 
chronophages, lourds en effets indésirables, peuvent avoir des répercussions sur sa vie quotidienne et 
donc bouleverser l’environnement dans lequel évolue l’individu. Ces bouleversements bio-psycho-
sociaux peuvent à leur tour retentir sur la sexualité d’un individu (6). 

Cet impact sur la sexualité est révélé lors des études VICAN 2 et 5  (la vie 2 (13) et 5 ans (14) 
après un diagnostic de cancer) qui sont des études à large cohorte de patients, réalisées en France, 
respectivement en 2012 et 2016. Ces enquêtes nationales sont menées par l’INCA, les régimes majeurs 
de l’Assurance Maladie (Caisse Nationale de l’Assurance Maladie CNAM et Mutualité Sociale Agricole 
MSA) et l’Institut National de la SantE et de la Recherche Médicale (Inserm).  

 
Les patients étaient tous majeurs [18-85 ans] et étaient atteints de diverses tumeurs malignes 

solides primitives (poumon, prostate, col de l’utérus …), localisées ou non, en rémission ou non.  
VICAN 2 a relevé les réponses de 4349 patients dont 1350 (31%)  ayant un cancer du sein contre 4179 
réponses de patients pour VICAN 5 dont  1192 (28,5%) ayant un cancer du sein. A noter qu’environ la 
moitié des patients de VICAN 5 avait participé à l’étude VICAN 2 et que quasiment toutes les patientes 
(93,3%) avec cancer du sein de VICAN 2 sont non métastatiques. 
 

Cinq ans après le diagnostic de leur cancer du sein, 43,9% des patientes se sentent moins 
attirantes à cause de leur cancer ou des traitements Cela est d’autant plus prégnant que les femmes 
ne sont pas en couple et qu’elles sont plus jeunes au diagnostic (18-52 ans).  

 
Les plaintes fonctionnelles à 5 ans les plus altérantes de la qualité de vie de ces femmes sont une 

fatigue cliniquement significative (60% et 57,2% respectivement des femmes à 2 ans et 5 ans après un 
diagnostic de cancer du sein) et les douleurs chroniques (71,7% des femmes à 5 ans d’un cancer du 
sein dont 30,1% de douleurs neuropathiques). 

 

De même, il est rapporté une franche diminution du désir sexuel chez 50,2% des femmes à 2 ans 
après un cancer du sein, s’élevant à 60% à 5 ans. Cinq ans après le diagnostic d’un cancer du sein, la 
moitié ont une diminution de leur capacité à atteindre l’orgasme et 63,9% ont une diminution de la 
fréquence des rapports sexuels avec 39,7% des femmes qui sont insatisfaites de cette fréquence. Cela 
est d’autant plus prégnant qu’elles sont jeunes (18-52 ans). 

En termes d’évolution, chez les patientes ayant participé aux deux études, les troubles sexuels 
tendent à augmenter dans la période dite de « l’après-cancer du sein » entre 2 et 5 ans post-diagnostic 
avec une diminution de l’orgasme (+ 3%) et de la fréquence des rapports sexuels (+ 6%). Le seul 
paramètre en amélioration est le désir sexuel (- 2%). 

De multiples études appuient ces pourcentages d’altération des fonctions sexuelles, notamment 
chez les plus jeunes (avant 50 ans ; IC 95% [2.65–3.51]) (15). 38% et 42% des femmes se plaignent de 
dyspareunies et de problèmes de lubrification respectivement (16). 

Néanmoins, contrairement aux idées reçues, les études VICAN révèlent à 2 ans et à 5 ans après 
diagnostic d’un cancer qu’il y a peu de répercussion sur la vie de couple. En effet, 72,9% des femmes 
vivent en couple ce qui est supérieur aux femmes en population générale à la même année (en 2011, 
en France métropolitaine, 64 % des femmes majeurs sont en couple selon l’enquête Famille et 
Logement, stable lors de l’enquête annuelle de recensement 2016).  
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Les résultats de l’étude CANTO (CANcer TOxicities) sont attendus. Similairement aux études 
VICAN, cette étude, promue par UNICANCER (réseau de 18 Centres de Lutte contre le Cancer en 
France),  s’intéresse aux toxicités chroniques dans une cohorte de 12 000 femmes après un cancer du 
sein localisé, incluses entre 2012 et 2018. Elle permettra d’obtenir de nombreuses données sur 
l’impact du cancer et de ses traitements notamment sur la sexualité : conséquences sur la qualité de 
vie des toxicités chroniques. 

 

  

B)     Facteurs de risque d’altération de la sexualité 
 

Lors d’un cancer du sein, plusieurs facteurs de risque sont associés à une altération de la 
sexualité. 

Dans l’étude VICAN 2, les facteurs associés à une baisse de la libido sont :  
- l’âge jeune (18-52 ans au diagnostic) 
- un cancer invasif (versus in situ) 
- la consommation d’anxiolytiques dans les 3 mois précédents la réponse au questionnaire 
- la fatigue ou l’asthénie 
- un traitement par CT.  

 
Les troubles sexuels liés à la CT sont surtout présents lors du traitement mais persistent parfois 

après, surtout chez les femmes ménopausées à cause du traitement.  
Dans une étude publiée en juin 2013 (17), une CT adjuvante à une chirurgie entraîne plus souvent, 

à court et moyen terme de la chirurgie, des besoins sexuels non satisfaits (p= 0.010), une diminution 
du bien-être physique (p= 0.001), et émotionnel (p= 0.028) comparativement à des patientes sans CT.  
 

D’après l’Association Francophone des Soins Oncologiques de Support (AFSOS)(6), d’autres 
facteurs de risque d’altération de la sexualité peuvent être retrouvés (18): 
- Une femme seule ou avec un partenaire non aidant, 
- Une femme en situation précaire,  
- Un antécédent de violence sexuelle, 
- Des comorbidités, 
- Une vie sexuelle antérieure au cancer peu active ou avec des problèmes,  
- Un projet parental (inquiétude sur la sexualité) (19), 
- La radiothérapie (HR= 1.17 (1.06, 1.30) (15), 
- L’HT quelle qu’elle soit (HR= 1.46 (1.32, 1.62) (15), 
- Des fausses croyances sur la responsabilité d’une activité sexuelle dans l’apparition du cancer : le 

cancer n’est pas transmis dans les sécrétions génitales, il n’y a pas de risque de récidive ou de 
propagation d’un cancer. 

 
La méthode chirurgicale a aussi un impact sur la fonction sexuelle, notamment la mastectomie 

(Odd-Ratio OR 1.45, IC 95% [0.94–2.23], p= 0.09 (20)). Les troubles sexuels sont plus fréquents après 
cette dernière qu’après un traitement conservateur, qui a des résultats semblables aux patientes 
indemnes de chirurgie (21). 

  
Une enquête norvégienne de 2019 (22) a regroupé les réponses de 2803 patientes sur leur activité 

sexuelle et ses composantes. Le traitement du cancer à risque d’inactivité sexuelle totale est l’HT par 
des IA (OR 1.73, IC 95% [1.23, 2.43]), notamment par inconfort sexuel. L’HT quelle qu’elle soit (OR 1.98, 
IC 95% [1.21-3.25]) est associée à une réduction de l’activité sexuelle. 

 
L’étude CANTO en cours va également fournir des informations sur ces facteurs de risque 

d’altération de la santé sexuelle. 
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C)    Symptômes en cause de l’altération de la sexualité  

Chaque symptôme, secondaire au cancer et/ou à ses traitements, peut impacter négativement 
la sexualité (que ce soit sur le désir, le fonctionnement, la satisfaction globale en rapport) selon le 
schéma qui suit (figure 5) : 

 

 

Figure 5 - Altération de la sexualité lors d’un cancer du sein 

 
 
Les symptômes, consécutifs au cancer et à ses traitements, sont résumés dans le tableau suivant 
(tableau 3) :  
 
 
Tableau 3 - Symptômes susceptibles d’altérer la sexualité après un cancer du sein  

Cancer et 
traitements 

Symptômes 

Dysfonctions 
sexuelles 

Annonce du 
diagnostic de 

Cancer du sein 

Trouble dépressif  
Trouble anxieux  
Trouble de l’image corporelle 
Modifications dans la relation avec son ou sa partenaire 
(éloignement-évitement, insatisfaction, détresse, conflits) 
Perte ou prise de poids 

Chirurgie 

Trouble de l’image corporelle (modifications corporelles) 
Douleurs (post-opératoires du sein et aires ganglionnaires) 
Lymphœdème 
Perte de sensibilité de la plaque aréolo-mamelonnaire 

Radiothérapie 
Trouble de l’image corporelle 
Douleurs (radio-dermatite) 
Perte de sensibilité de la plaque aréolo-mamelonnaire 

Chimiothérapie 
(CT) 

Trouble de l’image corporelle 
Fatigue  
Douleurs (mucite, névralgie) 
Nausées et vomissements chimio-induits (NVCI), diarrhées 
Alopécie (souvent de grade 2) 
Bouffées vasomotrices (aménorrhée chimio-induite) 
Perte ou prise de poids 
Sécheresse vaginale (aménorrhée chimio-induite) 

Hormonothérapie 
(HT) 

Fatigue 
Sécheresse vaginale  
Douleurs (arthralgies) 
Alopécie (grade 1) 
Bouffées vasomotrices (réversibles si HT médicamenteuse) 
Perte ou prise de poids 
Trouble du sommeil 
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De multiples études collaborent à étudier les symptômes occasionnant des dysfonctions sexuelles 
détaillés ci-après.  
 

Un véritable trouble dépressif et/ou anxieux peut s’installer dès l’annonce du diagnostic (23). 
Ce dernier est un choc pour la patiente : le cancer renvoie instinctivement à une mort possible. La 
patiente est souvent en indisponibilité psychique pour maintenir une activité sexuelle. La sidération, 
l’angoisse et les tensions sont ennemies de la sexualité (24). 

 
Le facteur clef pour prédire la survenue des troubles sexuels est la relation avec son 

partenaire. Les couples expérimentent souvent un sentiment de rupture affective, d’éloignement, une 
perception de la peur du partenaire lors d’un rapport entraînant une insatisfaction sexuelle (25). 
Souvent, il existe une interdépendance du fonctionnement sexuel chez les partenaires : lorsqu’une 
dysfonction sexuelle apparaît chez l’un, cela contribue à l’altération de la sexualité chez l’autre (26). 
Ce climat d’incompréhension et d’impuissance des partenaires du couple peut créer des conflits; la 
personne malade se sent coupable de faire subir cette épreuve à son conjoint et tait ses inquiétudes. 
La maladie bouleverse le quotidien du couple avec une réattribution des tâches (ménagères, 
administratives), le tout pouvant être source d’épuisement du partenaire. Les patientes ainsi que leur 
partenaire ont souvent peur de l’abandon par l’autre, de la vision sur le corps post-opératoire et 
modifient la perception qu’ils ont sur leur relation (27). La non-communication avec l’autre entraîne 
un cercle vicieux de peur pour le couple et de non-dits (28). 

 
L'image corporelle est la perception intime qu’un individu établit sur son propre corps. Elle est 

le fondement de l’estime de soi. Son altération peut être source d’une réduction de l’activité sexuelle 
depuis le diagnostic (OR 0.98, IC 95% [0.98-0.99]) voire d’une totale inactivité sexuelle  (OR 0.99, IC 
95% [0.99-0.995]) (22). Un sentiment de baisse de son attractivité en résultant (OR 1.1, IC 95% [1.0‐
1.2]) est un symptôme psychique très souvent retrouvé en cause de dysfonction sexuelle (19). Les 
jeunes femmes (<50 ans) sont les plus souvent concernées (29). Une image corporelle préservée et 
une bonne estime de soi lors du rapport ont un lien positif avec le fonctionnement sexuel et la 
satisfaction sexuelle (30).  
Les patientes inactives sexuellement ressentent plus souvent un inconfort lié à la vision de leur 
partenaire sur leur poitrine, en post-chirurgie, que les patientes maintenant une activité sexuelle (41 
[20.4%] vs. 34 [11.4%]; p = 0.002), alors même que leur satisfaction du résultat chirurgical n’est pas 
différente significativement entre elles (31).  
 

Un IMC > 30 a un impact négatif sur la satisfaction sexuelle (30).   
 

Le syndrome climatérique induit par l’HT ou la CT (effet cytotoxique appauvrissant la réserve 
ovarienne) est responsable d’une altération de la sexualité. 
 
En effet, la sécheresse vaginale entraîne des dyspareunies d’intromission(OR 3.8, 95% CI 1.2‐12.1) et 
un inconfort vaginal (OR 8.7, IC 95% [1.5‐51.5]) (19). 
 
Les bouffées vasomotrices (BVM) ou bouffées de chaleur détériorent la sexualité [OR=1,93; IC à 95% 
[1,41 - 2,63]; p <0,001) (20) , provoquant une transpiration excessive avec sensation de chaleur 
inconfortable. Leur physiopathologie est mal connue (32). Elles sont corrélées avec la diminution des  
œstrogènes, secondaire aux HT ou chimio-induite. Les variations hormonales secondaires à cette 
hypœstrogénie entraînent une vasodilatation périphérique (transpiration), une restriction de 
noradrénaline et de sérotonine, une hyperactivation des neurones hypothalamiques KNDY avec 
sécrétion de neurokine B. Les mécanismes de thermorégulation sont ainsi activés de façon 
inadaptée (figure 6): en effet, il existe un rétrécissement de la zone de neutralité thermique avec un 
abaissement du seuil supérieur et élévation du seuil inférieur. Cette zone de neutralité thermique varie 
habituellement de 0,4°C. En cas de BVM, elle peut être de seulement 0,08°C.  
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Figure 6 - Mécanisme d’apparition des bouffées vasomotrices  

D’après Boutet G. (Gynécologie Obstétrique & Fertilité, 2012) 
 

Même si le statut ménopausique n’a pas d’impact en tant que tel, la présence d’une aménorrhée 

chimio-induite (traduisant l’hypœstrogénie) est à risque d’une altération de la qualité du rapport 

sexuel . Une patiente préménopausée est à risque d’aménorrhée chimio-induite en fonction de son 

âge (à 9 mois : 28% de femmes avec menstruations si >40 ans, 61% si 35-40 ans, 85% si <35 ans (33)) 

et de son IMC (risque augmenté si faible) (34).  

L’aménorrhée est d’autant plus fréquente que la patiente est proche de la CT : 83,1% d’aménorrhée à 

1 an versus 66,7% à 4 ans soit 1/3 (34%) des femmes avec un retour de cycle à 4 ans (34). Globalement, 

à 4 ans, il y a 74% des femmes de moins de 40 ans avec des menstruations vs 22% des plus de 40 ans. 

 

Une aggravation de la fonction physique (notamment la douleur quelle qu’elle soit) est 
corrélée à une altération de la sexualité. (OR 1.09, IC 95% [1.00–1.18], p= 0.06 (20) . Les symptômes 
lors d’une CT tels que la  mucite, la diarrhée, la névralgie ou les nausées et vomissements chimio-
induits (NVCI) dégradent la fonction physique et donc la sexualité de la patiente. Le lymphœdème peut 
à la fois grever la fonction physique mais aussi l’image corporelle. Son apparition n’est pas immédiate. 
Le plus souvent, au bout de plusieurs semaines ou mois, l’inflammation chronique du site œdématié 
entraîne un épaississement de la peau et une accumulation de tissus adipeux remplaçant la lymphe. Il 
est une complication chronique.  

 
La fatigue peut être présente bien des années après le traitement (comme vu dans l’étude 

VICAN). 
 
L’enquête norvégienne de 2019 (22) révèle que si les patientes avaient toujours une activité sexuelle, 
le plaisir sexuel est souvent diminué par la dépression et la sédentarité. Les troubles du sommeil, les 
symptômes mammaires et la fatigue chronique sont associés à un inconfort sexuel. 
 

L’alopécie est très largement temporaire dans ce contexte et de degré variable : de grade 2 à 
3 lors d’une CT, de grade 1 sous HT. Elle est perçue pour une femme telle une diminution de la 
sensualité avec une diminution de la sexualité (35). 

Lors de la CT, l’alopécie du cuir chevelu survient souvent en même temps que la seconde 
séance de CT soit après 3 semaines en moyenne. Les antracyclines, les taxanes et le cyclophosphamide 
en sont pourvoyeurs. La perte des cils et sourcils est plus tardive que celle des cheveux. La réapparition 
de la pilosité se fait 4 à 6 semaines après la dernière cure avec une vitesse de 1cm/mois. La texture et 
la couleur des cheveux peuvent être différentes. La perte longue comme la réapparition de phanères 
changés peuvent être un bouleversement identitaire pour la patiente. Cela détériore leur image 
corporelle, leur  bien-être psychologique et leur fonctionnement social (36). 
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D)    Conséquences des dysfonctions sexuelles 
 
 

Les dysfonctions sexuelles sont responsables d’une diminution de la qualité de vie (6). La qualité 
de vie est, selon l’OMS, définie comme la « perception qu’un individu a de sa place dans l’existence, 
dans le contexte de la culture et du système de valeurs dans lesquels il vit». Ces dysfonctions sexuelles 
impactent la patiente, son partenaire et son couple, étant sources d’insatisfactions, de détresse et de 
conduite d’évitement chez le malade et/ou le partenaire (37,38).   
 
 De plus, l’altération de la fonction sexuelle participe à l’inobservance de l’HT (39). La prise en 

charge de ces dysfonctions sexuelles a donc un enjeu carcinologique. En effet, d’après la littérature, 

l’observance de l’HT serait d’environ 50 % à 4-5 ans de traitement (40, 41,42). 
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4.       Oncosexologie appliquée au cancer du sein non métastatique 
 

A)     Récent soin de support 
 

L’oncosexologie est un récent soin de support en cancérologie ayant pour objectif la prise en 
charge des patients susceptibles de développer des troubles sexuels suite au cancer et ses traitements 
avec pour but la santé sexuelle (tant sur le versant biologique que sur le versant psycho-émotionnel, 
identitaire et relationnel). La création de cette spécialité repose sur la base que la santé sexuelle est 
un droit pour tous et qu’il convient donc de la prendre en charge. 
 

Ce terme est paru pour la première fois le 11 juillet 2006 à Rotterdam à l’occasion du premier 
symposium de l’International Society for Sexuality and Cancer (ISSC), s’intitulant « Oncosexology : A 
new discipline ?». 
C’est une offre de soin proposée et non imposée afin de concilier les objectifs carcinologiques, de bien-
être et de qualité de vie. 
Cette spécialité relève de la prévention tertiaire, en d’autres termes prévenir et traiter les 
conséquences indésirables du cancer et de ses traitements. Comme vu précédemment, elle peut avoir 
un impact en prévention secondaire (éviter au plus tôt l’évolution du cancer en améliorant 
l’observance de l’HT et la tolérance des traitements du cancer) (18).  
 

L’amélioration de la prise en charge des troubles sexuels lors d’un cancer était inscrite dans les 
priorités du Plan cancer 2014-2019 et du plan de Stratégie nationale de santé sexuelle 2018-2020 
(reconnaissance institutionnelle en 2017). L’enjeu est principalement l’obtention d’un maillage 
territorial devant de fortes inégalités d’accès et de qualité des soins dans ce domaine. 
 

L’oncosexologie est régie par l’Association Francophone des Soins Oncologiques de Support 
(l’AFSOS ). 
 

En oncosexologie, le but de la prise en charge sera de ne pas faire d’impasse sur le sujet tabou 
qu’est la sexualité, tout en privilégiant les objectifs d’efficacité carcinologique. Il faut inciter les 
patientes à en parler sans honte.  
La patiente doit se réapproprier son intimité, retrouver ses repères avec elle-même et avec l’autre en 
respectant le temps nécessaire à chacun pour y parvenir.  
La pénétration n’est qu’un mode de rapport sexuel que les patientes doivent apprendre à bien 
différencier de la sexualité au sens large ; trop souvent les patientes ont des représentations erronées 
de leur sexualité qu’il convient de déceler en vue d’une restructuration cognitive. Un rapport n’est pas 
obligé d’être pénétrant ! La sexualité normale n’existe pas, elle est en perpétuelle évolution au cours 
de la vie et elle ne se limite pas uniquement aux relations sexuelles mais intègre également les 
caresses, l’affect et l’attention de l’autre sur soi.  Elle doit rester un plaisir et non pas une contrainte.  
 
 

D’après les recommandations de l’AFSOS en oncosexologie (6), chaque professionnel a le 
devoir d’informer des impacts du cancer et/ou de ses traitements sur la santé sexuelle et la vie intime, 
antérieurement à l’instauration du traitement et tout au long du parcours oncologique. Cette 
information doit être éclairée sur les thérapeutiques et l’accompagnement possibles. 
L’AFSOS insiste sur l’absence de nécessité d’être oncosexologue pour prodiguer cette information. 
Tout professionnel de santé (oncologue, gynécologue, infirmier, psychologue, généraliste, 
kinésithérapeute …) peut réaliser des actions de prévention en oncosexologie ou initier une 
thérapeutique face à une patiente ayant des dysfonctions sexuelles ou des symptômes.  
Elle vise à sensibiliser les professionnels sur le fait que souvent une information, des conseils et de la 
réassurance suffisent en prévention (promouvoir une activité physique, communication dans le 
couple, acceptation d’une sexualité différente...). 
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Il convient de dépister précocement l’apparition d’une dysfonction sexuelle dans le parcours de soin 
(dès l’annonce et pendant les traitements curateurs). Plus les troubles sont pris en charge tôt et plus 
efficaces seront les actions mises en œuvre pour les contrer.  
 
 

Tous les professionnels de santé peuvent faire de l’oncosexologie, à condition d’y être 
sensibilisés plus que formés. Les traitements de première intention en médecine sexuelle sont bien 
souvent à la portée de professionnels de santé non spécialisés en oncosexologie. Ils consistent 
essentiellement en la prise en charge des symptômes pouvant donner lieu aux dysfonctions sexuelles 
(sécheresse vaginale, asthénie, douleur …). Lorsque le professionnel est en échec thérapeutique, que 
les troubles sont complexes ou sur demande d’une patiente, il peut alors orienter la patiente vers un 
spécialiste de ce soin de support : l’oncosexologue. 

 
 
L’oncosexologue a une formation complémentaire de son métier d’origine. Cette formation 

complémentaire s’effectue sur 3 ans.  
 
 
 

B)      Droit à l’information 
 

La sexualité est un droit inhérent à l’être humain comme l’est également l’information sur la 
santé. 

 
Le 9ème droit sexuel (sur les 11 droits sexuels universels) correspond au droit à l’information : 

« Chacun a le droit d’avoir accès à des informations scientifiquement exactes et compréhensibles en 
matière de sexualité, de santé sexuelle et de droits sexuels, à partir de sources différentes. Ces 
informations ne doivent en aucun cas être censurées, dissimulées, ou déformées de façon 
intentionnelle». 
 

Pour chaque patiente, obtenir des informations sur le fait que son cancer du sein et/ou ses 
traitements peuvent avoir des conséquences sur tous les aspects de sa sexualité est un droit. 
 

L’information au patient sur sa santé est inscrite au niveau mondial comme un droit en 1994 
par l’OMS : les patients « doivent être pleinement informés de leur état de santé […] des actes médicaux 
envisagés avec les risques et avantages qu’ils comportent, des possibilités thérapeutiques alternatives, 
du diagnostic, du pronostic et des progrès du traitement ». Il s’agit d’un droit fondamental et universel. 
Au niveau européen, ce droit est cité dans l’article 169, paragraphe 1 du Traité sur le Fonctionnement 
de l’Union Européenne, partie « protection des consommateurs ». De même, au niveau national, il est 
reconnu par la loi du 4 mars 2002 (loi Kouchner), relative aux droits des malades et à la qualité du 
système de santé, articles L. 1111-1 à L. 1111-4, « Information des usagers du système de santé et 
expression de leur volonté ». Cette prérogative figure également dans les recommandations de bonne 
pratique de la Haute Autorité de Santé (HAS) publiée en Mai 2012 « Délivrance de l’information à la 
personne sur son état de santé ». 

 
Concurremment, informer la patiente est un devoir pour le médecin. En effet, cette obligation 

déontologique et légale est retrouvée dans l’article R.4127-35 du code la santé publique et le code de 
déontologie médicale de l’ordre des médecins de Février 2021 : « Le médecin doit à la personne qu’il 
examine, qu’il soigne ou qu’il conseille une information loyale, claire et appropriée sur son état, les 
investigations et les soins qu’il lui propose. ». 
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C)      Thérapeutiques des dysfonctions sexuelles après un cancer du sein 
 
Tableau 4 - Thérapeutiques dans le domaine de la médecine sexuelle appliquée au cancer du 
sein 

Cancer et 
traitements  

Symptômes Dysfonctions sexuelles 

OU Thérapeutiques 

Annonce 
Chirurgie 

Radiothérapie  
Chimiothérapie 

Hormonothérapie 

-Trouble dépressif  
-Trouble anxieux  
-Trouble de l’image 
corporelle 
-Modifications dans la 
relation avec son ou sa 
partenaire (éloignement, 
évitement, insatisfaction, 
détresse, conflits) 
-Perte ou prise de poids 
-Fatigue  
-Trouble du sommeil 
-Douleurs (mucite, diarrhée, 
névralgie, post-opération du 
sein et des aires 
ganglionnaires, arthralgies, 
radio-dermatite) 
-Perte de sensibilité de la 
plaque aréolo-mamelonnaire 
-Nausées et vomissements 
chimio-induits (NVCI) 
-Alopécie 
-Bouffées vasomotrices 
(aménorrhée chimio-induite / 
hormonothérapie) 
-Sécheresse vaginale 
-Lymphœdème 

-Sexologue (consultation individuelle ou du couple, 
ateliers)  
-Psychologue ou psychiatre  
-Associations, groupes de parole 
-Thérapie de couple 
-Thérapie personnelle (cognitivo-comportementale 
ou Eye Movement Desensitization and Reprocessing 
EMDR)  
-Hypnose, acupuncture  
-Compléments alimentaires vitaminiques 
-Relaxation 
-Antidépresseurs, antiépileptiques, 
antihypertenseurs centraux 
-Traitement hydratant local (crème/ovule) : 
Mucogyne, Hydralin     
-Hormones locales (crème/ovule) : Colpotrophine, 
Gydrell, Trophigil, Florgynal, Physiogine  
-Traitement de nouvelle génération de la sécheresse 
vaginale : Laser, LED, radiofréquence, injection de 
plasma riche en plaquettes, injection d’acide 
hyaluronique 
-Esthétique (perruque, tatouage, bandana)   
-Reconstruction mammaire  
-Traitement d’un lymphœdème   
-Activité physique adaptée 
-Antalgiques 
-Centre anti-douleur 
-Traitement symptomatique des effets indésirables 
de la CT et radiothérapie 
-Arrêt de travail ou temps partiel 
-Aménagement de poste 

 

Il ne faut pas oublier de prendre en charge les sources de dysfonctions sexuelles existantes 

antérieurement au cancer (endométriose, infections génitales, vestibulodynies, vaginisme …) 

 

Pour chaque symptôme à l’origine des troubles de la sexualité, la thérapeutique envisageable est 
détaillée ci-après. 
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C1) Troubles de l’image corporelle 

 
Ce symptôme peut justifier d’une consultation spécialisée avec un sexologue si les conseils et la 

réassurance simple ne sont pas suffisants.  
 
Un contrôle du poids (par gain ou perte de poids) peut améliorer la perception qu’a la patiente de 

son corps et son estime de soi.  
 
Si la composante émotionnelle est forte, une consultation avec un psychologue ou un psychiatre 

peut se justifier. Une thérapie personnelle (cognitivo-comportementale ou EMDR) peut s’envisager 
si le trouble est fort ou associé à une composante traumatique.  

 
Des séances d’acupuncture ou d’hypnose peuvent parfois être bénéfiques dans ce contexte. 

Parfois, les patientes aimeront en discuter avec des tiers, notamment à travers des associations ou 
des groupes de parole. Une étude révèle qu’à 1 an d’une seule thérapie de groupe, les patientes 
expriment moins de détresse sur leur apparence, même s’il n’y pas de différence significative en terme 
de fonctionnement sexuel (43).  

 
L’image corporelle peut être améliorée, pendant la CT par des mesures esthétiques, telles que 

le port d’une prothèse capillaire ou d’un bandana, chez un coiffeur ou une socio-esthéticienne. Après 
une chirurgie, des tatouages sur cicatrices, une plastie mammaire de symétrisation ou une 
reconstruction mammaire peuvent être appréciés. Tous ces changements physiques demandent un 
temps d’adaptation, qu’il convient de respecter et d’expliquer à la patiente. Cela évolue avec le temps.  

 
La reconstruction mammaire immédiate RMI après mastectomie apporte un meilleur bien-être 

psychosocial, sexuel et physique que la mastectomie seule sans reconstruction à 1.5 an (44). Les 
résultats des études sont contradictoires quant à l’impact d’une reconstruction immédiate ou 
retardée : certaines sont en faveur d’une absence de différence sur la vie sexuelle (45,46) et d’autres 
en faveur d’une supériorité sur le bien-être sexuel de la RMI (47,48). D’autre part, les études sont 
également contradictoires sur le type de reconstruction proposée (lambeau vs implant). Une étude 
retrouve un bénéfice sur la sexualité des lambeaux sur la RMI par prothèse (49) et une autre une 
absence de différence entre une reconstruction retardée et le DIEP (50). Au final, toute reconstruction 
améliore le bien-être sexuel contrairement à son absence après mastectomie qu’elle soit immédiate 
ou non, par prothèse ou par lambeau. 

 
Il convient également d’entretenir une bonne communication avec son partenaire et si cela 

le nécessite, une thérapie de couple ou une consultation à deux chez le sexologue peut rétablir le 
dialogue entre les deux individus.  

 
 

C2) Fatigue 

 

Le seul traitement ayant obtenu un bénéfice significatif dans les études est l’activité physique 
adaptée. Toute activité physique au moins modérée (légère exclue) a prouvé un bénéfice (51) : au 
moins 30 minutes par jour, 5 jours par semaine (150 min/semaine) soit l’équivalent des 
recommandations en population générale. Ceci permet une oxygénation des tissus musculaires et une 
amélioration de la fonction cardiorespiratoire. La réduction de la mortalité toute cause est estimée de 
24% (IC 95% [11–36]) (52)  lors de la pratique d’une activité physique modérée chez les patientes après 
un cancer du sein. L’activité physique permet une amélioration de la qualité du sommeil (53). Même 
pendant la CT adjuvante  ou la radiothérapie, sa pratique est bénéfique (54). La maintenir est 
important mais sans culpabiliser la patiente de ne pas y parvenir. L’activité physique est prescriptible 
sur ordonnance. Néanmoins, celle-ci n’est pas remboursée mais déductible des impôts.  
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Une méta-analyse de 16 études sur le cancer (52) évoque une mortalité inférieure, parmi les patientes 
atteintes d’un cancer du sein, si elles ont une forte activité physique avant leur diagnostic  (0.77 ; IC 
95% [0.66–0.90]) ou après leur diagnostic ( 0.72 ; IC 95% [0.60–0.85]) que si elles en ont une faible à 
ces deux temps. Toute patiente augmentant son activité physique depuis son diagnostic, passant 
d’activité physique nulle ou faible à au minimum modérée, en tire un bénéfice ((RR = 0.61; IC 95% 
[0.46–0.80]) Dans ce sens, le yoga a été bien étudié dans le cancer du sein avec moins de fatigue 
retrouvée chez les pratiquantes et avec une amélioration des troubles du sommeil (55).  
 

L’acupuncture se révèle également amélioratrice de la fatigue physique et mentale dans 
certaines études (différence de 3.11- IC 95% [3.97-2.25]; P  .001 (56)), ainsi que la thérapie cognitivo-
comportementale avec hypnose dont le bénéfice est persistant à 6 mois de la dernière séance (57).  
 

Sur le site de l’INCA, il est conseillé aux patientes de déléguer les tâches au domicile (cuisine, 
ménage…) à un tiers. Enfin, l’arrêt de travail, la reprise d’un travail à temps partiel et l’aménagement 
de poste de travail sont des mesures à anticiper avec la médecine du travail afin de réduire la fatigue 
physique et mentale de la patiente et de concilier le parcours de soin et la vie professionnelle de la 
patiente (études VICAN). 

 
 

C3) Douleurs 

 
Le traitement est symptomatique : les antalgiques utilisés sont fonction de la cause de la 

douleur. Les antidépresseurs et antiépileptiques seront le traitement de choix devant des névralgies 
chimio-induites. L’orientation vers un centre spécialisé de gestion de la douleur pourra être indiquée. 
La patiente devra dans certains cas joindre la médecine du travail pour un aménagement de son poste. 

 
Concernant les arthralgies suite à la suppression œstrogénique (chimio-induite, IA), les 

antalgiques de palier 1 ou les anti-inflammatoires non stéroïdiens sont peu efficaces. Le seul 
traitement partiellement efficace reste l’activité physique (ex : yoga (58)). Certaines femmes seraient 
améliorées sous acupuncture mais les données sont manquantes. Si jamais les douleurs sont trop 
invalidantes et que la patiente est en voie d’arrêter le traitement, il pourra être proposé un switch vers 
un autre IA ou vers le TMX (moins pourvoyeur) (59). Cela permet souvent de faire continuer le 
traitement anti-hormonal à la patiente (40).  

 
 

C4) Lymphœdème 

 
La prévention est de rigueur dès qu’une chirurgie mammaire ou axillaire est effectuée. 

 
Les facteurs de risque modifiables sont ceux concernés par les mesures préventives : 

- La lymphocèle : ponction dès son apparition et forte compression par bandage ou brassière en 
post-chirurgie 

- Le surpoids et l’inactivité: promouvoir une activité physique avec une reprise progressive en 
fréquence et en intensité ainsi qu’avec des professionnels formés (kinésithérapeute, sur 
prescription). Pendant cette activité, une compression peut être indiquée qui aura une action 
synergique afin d’éviter le gonflement post-activité physique. 

- Les complications infectieuses type érysipèle et dermohypodermite non nécrosante : éviter les 
plaies du membre homolatéral (gants pour les gestes manuels, soins des mains avec prudence) et, 
à la moindre effraction cutanée, se laver à l’eau et au savon puis consulter précocément en cas de 
fièvre ou rougeur. 
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Dès le début de l’installation d’un lymphœdème minime, le traitement curatif précoce évitera 
sa chronicisation (60): il convient de programmer une consultation avec un médecin vasculaire de 
proximité, idéalement une unité de lymphologie spécialisée. Le drainage manuel a un but apaisant et 
non curatif.  

Le traitement sera pluridisciplinaire et débutera par une phase intensive de décongestion, par 
compression forte (bandages peu élastiques 24h/24 pendant 5 à 21 jours, par kinésithérapeute ou IDE 
pour réduction volumétrique du membre supérieur de 30-60%). 

  
 Enfin, en phase de maintien, un appareillage par manchon de compression élastique de classe 
3 ou 4 (compression maximale tolérée par la patiente) sera proposé jour et nuit, par un pharmacien 
orthopédiste ou orthésiste. Des auto-bandages intensifs pourront se poursuivre, moins fréquemment, 
environ 3 nuits par semaine. 
 
 

C5) Alopécie 

 
En cas d’indication de CT, la patiente est invitée à opter pour une coupe courte avant la chute 

des cheveux : une étape intermédiaire pour une meilleure acceptation. Par la suite, la patiente peut 
choisir le port d’accessoires (foulard, turban, bonnet) ou celui d’une prothèse capillaire disponible chez 
un coiffeur agréé ou un magasin spécialisé (carte des prothésistes capillaires agréés par l'Assurance 
maladie).  

 
Cette alopécie peut être évitée par le port du casque réfrigérant. Une étude de niveau de preuve A 
(61) retrouve une conservation des cheveux chez 39,3% des patientes (définie comme une perte de 
moins de 50% de cheveux au maximum en cours de CT) avec une majorité de patientes recevant 
anthracylcine + taxanes (54%) et pour le reste un taxane seul, en adjuvant ou néoadjuvant. Sans 
casque, leur chute est systématique. 
Les effets indésirables de ce casque sont majoritairement peu sévères (céphalées, douleur, plaie du 
scalp). 
Dans la littérature, seulement de petits effectifs sont concernés par l’utilisation du casque lors de 
protocoles de CT utilisés en pratique quotidienne et les critères de jugement pour évaluer l’alopécie 
divergent. Tout ceci a pour conséquence des résultats discordants d’une étude à une autre quant à 
l’efficacité de ce dispositif (62). 
 
 

C6) Sécheresse vaginale 

 
Devant un cancer hormonodépendant tel que le cancer du sein, la prescription de traitements 

systémiques hormonaux est à proscrire.  
 
Le microbiote vaginal (notamment les espèces Lactobacilles) aurait une fonction 

d’homéostasie vaginale avec des effets sur l’atrophie vaginale et la santé sexuelle (63). Le traitement 
hormonal local devrait son efficacité en partie par l’augmentation des lactobacilles de la flore à son 
application. Les probiotiques pourraient contribuer ainsi à améliorer les symptômes génitaux. 
Néanmoins, toutes ces données manquent de résultats pertinents et d’études solides d’appui. 

 
Les gels vaginaux à ph-neutre pendant 3 mois sont efficaces pour soulager les brûlures 

vaginales liées à une sécheresse (64). 
 
L’application de lidocaïne (sur compresse au niveau du vestibule vulvaire pendant 3 minutes 

avant pénétration) dans le cadre de dyspareunies peut être utilisée, sans risque pour le partenaire : 
EVA diminuée chez 90% des patientes à la pénétration (n=37/41) (65).  
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Les œstrogènes locaux étaient contre-indiqués sous traitement par IA. Ces derniers, induisant 
une atrophie des muqueuses vaginales importante, provoquent un passage des œstrogènes en 
systémique : œstradiolémie augmentée, inquiétant quant au risque de rechute du cancer. Ces études 
ont utilisé de l’estradiol local (66). Or, en France, les thérapeutiques sont composées d’estriol (Gydrell, 
Trophigil, Florgynal, Physiogine) ou de promestriène (Colpotrophine), moins actifs avec moins de 
passage vaginal, notamment quand la muqueuse est épaissie grâce au traitement (67). Ainsi, 
l’association IA et traitement œstrogénique local est autorisée depuis l’étude publiée en Février 2023, 
de Sund et Garmo (68), étude cas-témoin de 1262 malades avec traitement local versus 12 620 témoins 
sans traitement, suivis pendant une médiane de 5.1 ans, 0.4–13.3 ans. Elle  met en exergue l’absence 
d’augmentation de mortalité liée à un traitement œstrogénique local (estradiol ou estriol) avec une 
HT par SERM ou IA post-cancer du sein : pour une longue exposition hormonale, sous IA OR = 0.79 
(0.49–1.28), sous TMX OR =1.31 (0.79–2.15) et sous les deux OR = 1.39 (0.62–3.13).  

 
Devant une sécheresse vaginale, quelle que soit sa cause, les recommandations sont les 

suivantes. 
 

En première intention (69), un traitement local hydratant à ph neutre (3x/semaine ; en crème 
et/ou ovule : mucogyne, cicatridine, monasens …) est recommandé avec un lubrifiant siliconé lors des 
rapports +/- des probiotiques. Ces traitements sont pour la plupart non remboursés. La lidocaïne lors 
du rapport peut être utilisée ponctuellement. 

 
Dans un deuxième temps, si la patiente est toujours symptomatique, il est possible d’utiliser 

des œstrogènes locaux (3x/sem ; en crème et/ou ovule). Il convient de réaliser des cures courtes 
(<6semaines), même si les études sont rassurantes, et de les alterner avec un traitement hydratant 
seul en local. Pour les cancers du sein très agressifs, la prudence sera de rigueur et l’instauration sera 
à discuter entre professionnels (gynécologues, oncologues) en fonction de la plainte fonctionnelle de 
la patiente. 

 
En cas d’échec d’un traitement local seul, des traitements novateurs, non remboursés et 

onéreux (5), peuvent être proposés à la patiente. Ils visent à stimuler l’activation des fibroblastes, la 
formation de collagène et de nouveaux vaisseaux pour améliorer la lubrification. Ces traitements de 
nouvelle génération sont la photobiomodulation Light Emitting Diode LED (50€/séance), le Light 
Amplification by Stimulated Emission of Radiation  LASER (150 à 400€ / séance), l’injection d’acide 
hyaluronique (désirial : 300€/séance) ou de plasma riche en plaquettes PRP (200€/séance), et la 
radio-fréquence (900€, 50€/séance). Les études disponibles sont toutes de faibles effectifs et non 
randomisées, sans groupe contrôle, sans traitement comparatif : les conclusions sont donc difficiles à 
émettre et aucune recommandation n’a été encore validée à leur sujet.  

 
Le LASER (LightAmplification by Stimulated Emission of Radiation) est une technique non 

invasive qui utilise l’émission d’énergie thermique. Le LASER est administré au cours de 3 à 5 séances 
de 10 minutes espacées de 4 à 6 semaines +/- 1 séance par an d’entretien. Une étude à faible effectif 
(71) réalisée chez des patientes avec antécédent de cancer du sein a montré, sans effet indésirable, 
une diminution de moitié du score de détresse vaginale à 6 mois avec seulement 15% de femmes avec 
une détresse vaginale réelle persistante. Deux cas de sténose vaginale ont été recensés dans certaines 
études (72). Les sensations de brûlure ou une douleur peu intense peuvent se voir dans les jours 
suivant le traitement, disparaissant rapidement.  

 
La photobiomodulation de la lumière LED vaginale , utilisant les longueurs d’onde rouges (voire 

vertes ou bleues) pour la réjuvénation vulvaire, aurait de bons résultats sur la sécheresse vaginale chez 
80% des 227 patientes traitées en 6 séances de 12 minutes d’après les résultats partiels de fin 2022 
d’une étude menée par le laboratoire Biophoton lui-même, en cours de validation, sans traitement 
comparatif. Le rythme est d’environ 2 sessions par semaine pendant 5-6 semaines, à répéter si besoin 
en cours d’année. Une étude mono-bras de 30 patientes, multicentrique, suggère une amélioration du 
confort vaginal, de la lubrification, des dyspareunies à un mois de la dernière séance (73). Une autre 
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étude de 2023 prospective sans groupe contrôle (74), conduite chez des patientes ménopausées ayant 
reçu des traitements anticancéreux (42% suite à un cancer du sein) rapporte que 72% (n = 18/28) des 
patientes estimaient se sentir améliorées. 

 
Le traitement par radiofréquence (ou TECAR thérapie) est une innovation non invasive. Des 

ondes électromagnétiques sont envoyées par la sonde sur la muqueuse vaginale lors de 3 séances à 1 
mois d’intervalle puis 1 séance/mois (environ 10 séances). Il est noté une amélioration des symptômes 
génito-urinaires et du confort sexuel avec retour à la normale. Son efficacité serait de 6 à 9 mois (75). 

 
L’injection d’acide hyaluronique (« Desirial » ou « Desirial+ ») se fait au niveau du vestibule 

vaginal (2 fois par an), sous anesthésie locale, notamment bénéfique au niveau de la fourchette 
postérieure de l’orifice vaginal. 

 
Enfin, l’injection de plasma riche en plaquettes (PRP) consiste à injecter 4 mL de sérum riche 

en plaquettes de l’individu (prélevé  grâce à un tube de sang centrifugé) au niveau du vestibule vaginal 
postérieur et sur les 3 cm du tiers proximal postérieur du vagin. 

 
 La combinaison de thérapies physiques entre elles potentialise leur efficacité (76,77). De 
même, leur association avec un traitement local améliore les résultats. Une étude (78) montre une 
amélioration des symptômes vulvaires sous laser seul et sous laser associé aux hormones locales et 
une amélioration de la santé sexuelle (selon le FSFI) quand le laser est associé aux hormones 
seulement. 
 
 

C7) Bouffées vasomotrices 

 
Un cancer hormono-dépendant tel que le cancer du sein est une contre-indication aux  

thérapeutiques hormonales systémiques, appuyée par l’étude HABITS de 1997 (79) retrouvant un 
risque de récidive de cancer du sein augmenté sous Traitement Hormonal de la Ménopause (THM) 
pendant 2 ans avec un HR = 2,4 IC 95% [1,3-4,2] (p 0,003) à 4 ans de suivi. L’étude STOCKHOLM 
confirme cette contre-indication. Publiée après 10 ans de suivi après cancer, elle compare les femmes 
avec 2,6 ans de THM en moyenne (n=188) versus sans THM (n=190), toutes avec un antécédent de 
cancer du sein.  Le THM augmente le risque de récidives controlatérales avec un HR à 3,6 (IC95% [1,2-
10,9]) avec une fois sur deux une histologie différente de la tumeur initiale (récidive ou survenue autre 
tumeur primitive). Néanmoins, il n’y a pas de différence significative sur le risque de récidives loco-
régionales, de métastases, de tumeurs controlatérales ou de mortalité globale. Plus l’initiation du THM 
était proche du traitement du cancer (<2ans) et plus le risque de récidive était important (HR 4,8 1,0 – 
22) (80). 

 
Le traitement de première intention reste donc non hormonal et comprend : 
 

- L’hypnose qui a montré des bénéfices sur la fréquence et l’intensité des BVM (5 sessions totales, 
1/semaine avec une diminution de 68% vs 15% sous placebo du score des BVM) (81) 

- L’activité physique notamment le yoga (58), avec un faible niveau de preuve 
- L’acupuncture (un possible bénéfice dès la deuxième session sur 5 à 10 sessions avec une 

persistance à 3 mois (82);  mais les études sont contradictoires, difficilement menées avec une 
efficacité démontrée que lorsqu’il n’existe aucun comparatif (83)). 

- Les techniques de relaxation  
- Des règles hygiéno-diététiques simples : réduction de caféine et d’alcool, la perte de poids, la 

réduction du tabagisme, le port de vêtements légers. 
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Les compléments alimentaires sont d’efficacité contestée, utilisés pendant au moins 3 mois. Leur 
efficacité reposerait essentiellement sur un effet placebo.  Ils sont bien tolérés avec l’absence d’effet 
indésirable et pas d’influence du taux d’œstradiolémie. Ils reposent sur des études de faible niveau de 
preuve (faibles effectifs, méthodologie contestable) : 

 
- Abufène 400 (B-alanine) = 1 à 3 comprimés par jour (AMM dans cette indication). Après 3 mois de 

traitement, seul 16% des patientes continuaient à avoir > 7 BVM/jour d’après une étude (84). 
- Serelys (vitamine E – pollen) : 2 comprimés par jour (AMM dans cette indication). La vitamine E a 

des effets cliniquement peu significatifs avec une BVM par jour en moins que le placebo (85). Le 
pollen et le miel auraient un potentiel effet avec une diminution des BVM de 70% comparé au 
placebo (86). 

 
Un traitement homéopathique, Acthéane, peut être pris à raison d’un comprimé, 2 à 4 fois par 

jour avec un bénéfice clinique sur les BVM mais non significatif contre placebo (87). 
 
Les compléments alimentaires à base de phyto-œstrogènes (isoflavones contenues dans le soja et 

l’actée à grappes noires) ne sont pas recommandés devant une absence d’efficacité et un risque 
carcinologique possible (88). 

 
Il est à prendre en compte dans toutes ces études qu’il  existe un effet placebo majeur dans les 

BVM avec des scores diminués de 20 à 30% après 4 semaines sous placebo.  
 
 
 
En deuxième lieu (figure 7), il pourra se discuter la mise en place de traitements hors AMM (89): 

anti-dépresseurs, antiépileptiques …  Les études ne déduisent pas de l’impact au long terme car elles 
sont construites avec un traitement pendant 4 à 8 semaines. Comme vu précédemment (partie 3.B), 
la diminution de disponibilité de la noradrénaline et de la sérotonine peut être pourvoyeuse d’une 
dérégulation des mécanismes de thermorégulation, expliquant l’efficacité de ces traitements. 

 
 
Les antidépresseurs les  plus efficaces sont la paroxétine et la venlafaxine avec respectivement une 

diminution de 41 et 33 % des BVM comparativement au placebo à 4 semaines (90). Pour la venlafaxine, 
il est recommandé de commencer à 37,5mg puis d’augmenter à 75mg par jour si échec (91). Une dose 
de 150 mg n’a pas démontré de supériorité et les effets indésirables sont fréquents (xérostomie, 
nausées, constipation, parfois des rêves anormaux). La paroxétine  est prescrite à 10 ou 20mg/j et peut 
être source de somnolence (91).  

Le citalopram 20 mg/j est utilisable également (90). La sertraline 25 mg/j et la fluoxétine 20 mg/j 
ont démontré une efficacité plus faible et ne sont donc pas à favoriser (respectivement diminution des 
BVM de 3% et 13% versus placebo).  

 
Du côté des antiépileptiques, le plus efficace et étudié dans le cadre des BVM est la gabapentine 

900mg/j, avec une diminution des BVM de 35-38%. Cependant, les patientes déclarent une meilleure 
acceptabilité du traitement par venlafaxine (92). La prégabaline (75 ou 150mg/j) peut aussi être 
utilisée. 

 
Un antihypertenseur central a prouvé son efficacité dans cette indication : la clonidine 0,1mg/j 

(90). 
 

Ces traitements sont aussi pourvoyeurs d’une baisse de la libido donc la prise en charge est à adapter 
à la plainte prédominante de la patiente. 
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 Il faut prêter néanmoins attention aux patientes sous TMX (pourvoyeur de BVM). Le TMX est 
métabolisé par le cytochrome P450 2D6 (CYP2D6). Les IA ne sont pas concernés. Les antidépresseurs 
couramment prescrits sont de puissants inhibiteurs du CYP2D6 avec un risque de perte d’efficacité du 
TMX. Une étude auprès de 16 887 patientes sous TMX a été menée en Californie entre 1996 et 2007 
(93).  La moitié des patientes était sous antidépresseurs (paroxetine, fluoxetine, autres ISRS, 
tricycliques) et 2 946 femmes développèrent un cancer du sein par la suite. Après analyse, il n’y a pas 
de différence significative sur le risque de récidive à 1 an et 5 ans du cancer avec ou sans antidépresseur 
et cela, quel que soit le traitement antidépresseur. Malgré ces résultats rassurants, sous TMX, il faudra 
en premier lieu privilégier les plus faibles inhibiteurs du CYP2D6, à savoir la gabapentine ou la 
venlafaxine. La sertraline et l’escitalopram/citalopram sont des inhibiteurs modérés alors que la 
paroxétine et la fluoxétine en sont des puissants. Ils sont tous les deux à éviter car leur innocuité est 
contestée dans certaines études. 
 

Un recours à la prescription d’un traitement hormonal reste exceptionnel, après avis en RCP, 
information exhaustive et consentement éclairé de la patiente. Le bloc du ganglion stellaire (injection 
d’anesthésiant local en C6) et l’acétate de mégestrol sont évoqués sans franche validation en France 
(32).  

 
 

Figure 7 - Prise en charge des bouffées vasomotrices après cancer du sein 

 

 
 
Toutes ces alternatives non hormonales de prise en charge des BVM ont fait l’objet de 

recommandations pour la pratique clinique par le CNGOF et le GEMVi, publiées en 2021 (83). 
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C8) Modifications dans la relation de couple 

 
L’étude d’AIZER de 2013 (94) de plus de 700 000 patients suivis pour tout cancer (environ 26% 

avec un cancer du sein) révèle un bénéfice  de la présence d’un(e) partenaire complice et en bonne 
santé en terme de survie globale (OR 0,78 ; IC 0.74-0.81 dans le cancer du sein). Le partenaire est un 
facteur prédictif positif d’une adhésion thérapeutique, permettant aussi de se préserver de la détresse 
et de l’épuisement. 

 
Sur le plan sexuel, les informer des changements et des adaptations nécessaires peut les 

encourager aux échanges dans le couple lorsque des difficultés surviennent.  
Une consultation avec un psychologue, psychiatre ou sexologue peut aider à améliorer les 

relations et les discussions avec l’autre. Cette consultation pourra être organisée pour la patiente 
seule, son partenaire ou le couple. La thérapie sexuelle de couple améliore le fonctionnement sexuel, 
l’image corporelle d’un couple et la relation pour la patiente et aussi pour son partenaire (95).  

D’autre part, les associations et les groupes de parole peuvent être des lieux privilégiés pour 
aborder la question sans peur du jugement d’autrui.  

 
 

C9) Troubles dépressifs et anxieux 

 
Les traitements sont les mêmes que pour tout syndrome anxio-dépressif en population indemne 

de cancer. 
 
Promouvoir une activité physique régulière permet de réduire l’anxiété, les troubles de l’humeur  

et d’améliorer la qualité de vie globale des patientes (53). Comme pour bien d’autres symptômes, le 
yoga a démontré son intérêt (55).  L’acupuncture et l’hypnose sont des traitements alternatifs (56). 

 
Orienter la patiente vers un soutien psychologique en première intention suffit souvent à la 

gestion des troubles. De même, les associations et groupes de parole pourront être sources de 
réconfort pour la patiente. 

 
Une consultation psychiatrique devant un épisode dépressif caractérisé pourra être envisagée, 

avec mise ou non sous antidépresseurs ou anxiolytiques. Attention tout de même à l’indication de ces 
traitements pouvant altérer le désir sexuel et à l’association TMX avec un inhibiteur du CYP2D6 (cf 
chapitre 4.C.7). 

 
Si le diagnostic et les traitements ont été vécus comme un traumatisme psychique, des thérapies 

cognitivo-comportementales ou par EMDR sont sources d’amélioration. 
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D)     Besoin non satisfait 
 

D’après l’étude VICAN 2, les soignants engagent peu la discussion auprès de femmes atteintes 
de cancer. Chez ces femmes, seulement 10,7% déclarent avoir abordé ce sujet avec un soignant soit 1 
femme sur 10. Plus les patientes ont des troubles sexuels et plus le sujet est abordé en consultation 
mais les taux restent faibles : ils montent à 15% chez les femmes ayant des troubles de la libido et à 
17,1% chez celles insatisfaites de leur rapport. 
Pour le cancer du sein, la thématique de la sexualité est abordée chez environ 3 femmes sur 20 (15%), 
dont pour 2 femmes de leur propre initiative (11%) et pour 1 femme grâce au soignant (4%). 
 

Ces troubles de la sexualité sont sous-estimés par les professionnels de santé qui les jugent 
peu invalidants comparé au risque lié au cancer alors que les patientes sont en demande que le sujet 
émane de leur soignant (96,97). D’après l’AFSOS, concernant les troubles sexuels après cancer, 70-80% 
des patients considèrent cette thématique comme importante (96,98,99). Lorsqu’un trouble sexuel 
est rapporté par la patiente, moins d’une sur deux (45%) recevrait une information à ce sujet (96). Le 
conjoint devrait être impliqué également. 

 
En termes d’information, une étude australienne de 1901 participants révèle que 68% des 

patientes aimeraient une information sur les changements sexologiques après un cancer du sein, orale 
ou écrite. Les informations qu’elles aimeraient aborder concernent (100) : les changements du 
physique et de la réponse sexuelle, les troubles dans le couple, les conséquences psychiques 
notamment sur leur reconnaissance identitaire.  

 
Les freins à la prise en charge des dysfonctions sexuelles, retrouvés dans de multiples études 

(6,96,97,101,102,103) et déclarés par l’INCA et l’AFSOS, peuvent être classés en 3 catégories  (tableau 
5). 

 
 
Tableau 5 - Freins à la prise en charge des troubles de la sexualité 

Barrières liées à 
la patiente 

-Ses croyances socio-culturelles 
-Un sujet stigmatisé et perçu comme inapproprié avec une peur du rejet ou de 
choquer (altération de la relation médecin/patiente) 
-Un sentiment d’illégitimité 
-Peu d’attente sur le bénéfice d’une telle conversation 
-Un problème qu’elle relègue au second plan devant la menace vitale du cancer 

Barrières liées 
au soignant 

-Ses croyances socio-culturelles 
-Un sujet stigmatisé et perçu comme inapproprié avec une peur du rejet ou de 
choquer (altération de la relation médecin/patiente) 
-Un manque de formation: 64% des 120 oncologues interrogés estiment avoir 
peu de connaissance (notamment sur les thérapeutiques) (101) 
-Peu de communication face à une patiente âgée, de mauvais pronostic ou 
anxieuse 
-Une attitude passive des soignants dans le dépistage des troubles plutôt 
qu’active : patiente et praticien ne savent pas comment initier la conversation 
et cela crée une discordance sur qui a le rôle de l’initier 
-Un manque de sensibilisation de l’équipe soignante (moins en cause que le 
manque de formation) 

Barrières liées à 
l’environnement 

-Un manque de temps en consultation 
-L’absence de remboursement des soins en médecine sexuelle  
-Une absence de valorisation financière dans ce domaine, n’encourageant pas 
les professionnels à s’y intéresser 
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D’après l’AFSOS, cette prise en charge des troubles de la sexualité s’adresse à toute femme 
sans limite d’âge, et ce à tous les stades de la maladie, y compris en palliatif et ce même si elle n’a pas 
de conjoint  ou de relation sexuelle (dans le but de veiller à un maintien d’une image corporelle intègre) 
(104). 

Devant ces inégalités de soins et proposition en matière de santé sexuelle, la « Stratégie décennale de 
lutte contre les cancers 2021-2030 » (INCA, ministère de la santé)  vise à améliorer l’information, le 
dépistage et la formation des professionnels sur ces troubles (105). 

Les recommandations sur la préservation de la santé sexuelle lors d’un cancer, établies par l’INCA et 
l’AFSOS sont ainsi les suivantes (figure 8) (6,106).  

 

Figure 8 - Recommandations sur la préservation de la santé sexuelle 
d’après l’INCA et l’AFSOS 
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ÉTUDE PROSPECTIVE – INFORMATION ET DÉPISTAGE DES TROUBLES DE 
LA SEXUALITÉ DES PATIENTES ATTEINTES D’UN CANCER DU SEIN NON 
MÉTASTATIQUE : ÉTAT DES LIEUX ET FREINS RETROUVÉS À L’IUCT-
ONCOPOLE 
 

1.       Présentation de l’étude 
 

A)      Méthodologie 
 

Il s’agit d’une étude, non interventionnelle, de type enquête d’évaluation des pratiques,  
unicentrique, conduite à l’IUCT-O, à deux volets : un qualitatif et un autre quantitatif. 

 
 Cette enquête a été menée auprès des patientes et des professionnels de santé. 
  

Les patientes ont été recrutées sur une période de 4 mois, allant de Novembre 2023 à Février 
2024 inclus, soit en consultation par les médecins (chirurgiens onco-gynécologues, chirurgiens onco-
plasticiens, oncologues médicaux et oncologues radiothérapeutes), soit lors d’entretiens 
téléphoniques réalisés par mes soins de manière hebdomadaire. Concernant le recrutement par 
téléphone, 336 patientes ont été appelées (message vocal laissé si pas de décrochage téléphonique) 
dont 214 se sont vu envoyer le questionnaire. Toutes les patientes recrutées sont venues au minimum 
une fois en consultation durant ces 4 mois. 

 
 L’enquête s’est également intéressée à l’avis des professionnels de santé impliqués dans la 
prise en charge de patientes avec un cancer du sein non métastatique à savoir les chirurgiens 
gynécologiques, les chirurgiens plasticiens, les oncologues médicaux et radiothérapeutes, les 
infirmières de consultation d’annonce de CT et de radiothérapie, les psychologues et enfin la sexologue 
de l’Oncopole. 
 

Une réunion d’information de ce projet, à l’ensemble des praticiens concernés, a été organisée 
par le Comité de Sénologie, à l’aide d’un diaporama, le 02 Octobre 2023. Ensuite, une note résumée 
de l’étude a été diffusée par mail à tous les soignants. 
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B)     Objectifs 
    

      B1) Objectifs principaux 

 
Notre étude a deux objectifs principaux : 

 Réaliser un état des lieux de l’information et du dépistage des troubles de la sexualité des 
patientes atteintes d’un cancer du sein non métastatique à l’IUCT-O, à travers les déclarations 
des patientes et des professionnels. 
 

 Identifier les freins à cette information et à ce dépistage à l’IUCT-O. 
 

         B2) Objectifs secondaires 

 
Les objectifs secondaires sont : 
 
 Évaluer la prévalence des symptômes pourvoyeurs de dysfonctions sexuelles et des 

dysfonctions sexuelles secondaires au cancer 
 

 Réaliser un état des lieux de la prise en charge thérapeutique des troubles de la sexualité chez 
les patientes symptomatiques  
 

 Identifier les freins à cette prise en charge thérapeutique chez les patientes symptomatiques 
 

 

C)   Critères d’inclusion et de non inclusion 
 
Les critères d’inclusion : 

- Toute femme atteinte d’un cancer du sein non métastatique (cancer in situ ou infiltrant), quel que 
soit le stade (I-III) ou le type immunohistochimique (si cancer infiltrant) 

- Âge ≥ 18 ans 
- Ayant au minimum consulté un médecin de l’IUCT-O durant les 4 mois de recrutement 
- Quelle que soit la phase de prise en charge thérapeutique ou à l’étape dite de surveillance (avec 

ou sans HT). 
 
Les critères de non inclusion : 

- Patiente mineure (< 18 ans) 
- Patiente ne lisant et/ou n’écrivant pas le français  
- Patiente ayant un déficit intellectuel et/ou des troubles de la compréhension. 
 
 

D)     Documents de l’étude 
 

Une lettre d’information et de non opposition (Annexe 1) a été remise aux patientes avant 
qu’elles remplissent le questionnaire de l’étude qui leur était destiné (Annexe 2). 

 
Les professionnels de santé ont, quant à eux, complété un questionnaire spécifique, différent 

et indépendant de celui de leurs patientes (Annexe 3). 
 
Chaque patiente et chaque professionnel ont donc été invités à ne participer qu’une seule fois 

à l’étude, en ne remplissant qu’une seule et unique fois le questionnaire leur étant destiné. Tous les 
questionnaires étaient anonymes et étaient disponibles en version papier ou numérisée (figure 9).  
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Figure 9 - Méthodologie de l’étude 

 
 
 
Les lettres d’information  (Annexe 1) étaient à disposition dans chaque salle de consultation des 

médecins et dans les différents secteurs du plateau de consultation (en sénologie, en chirurgie 
plastique et en radiothérapie). 
 

Une « bannette » était à disposition dans le bureau des assistantes médicales de sénologie afin de 
recueillir les questionnaires papier à destination des patientes ou des professionnels. Tous les 
documents remplis version papier étaient ensuite conservés dans un meuble fermé à clé, dans le 
bureau du Pr DALENC.  

 
 

E)      Démarches réglementaires 
  

L’étude rentre dans le cadre des recherches n’impliquant pas la personne humaine RNIPH. Elle 
a été approuvée par le Comité de Réflexion Éthique de l’Oncopole Claudius Regaud sous le numéro IRB 
00013267 – 2-2023-04, le 16 Octobre 2023, après relecture et correction des questionnaires destinés 
aux patientes par la psychologue exerçant sur l’Oncopole, Mme GIRARD. 

 
Cela n’a pas requis de déclaration sur le Health Data Hub (selon la méthodologie MR004).  
Elle requiert la non-opposition de la patiente ; obtenue, après lecture de la lettre d’information 

et de non-opposition, par un envoi du questionnaire numérisé ou la signature par le médecin en fin de 
lettre d’information version papier (figure 9).  

 
Les professionnels ne s’opposent pas à participer à l’enquête par réponse au questionnaire qui 

leur est destiné. 
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F) Analyses statistiques 
  
Les réponses des patientes et des professionnels ayant répondu sur une version papier ont dû 

être reportées dans la base de données commune, Google forms. Les données ont ensuite été extraites 
sous le format d’un tableau Excel afin d’en faciliter l’analyse.  L’extraction depuis Google Forms ayant 
entraîné la concaténation des réponses de certains items, l’exploitation de la base de données a 
demandé un certain temps de recodage. 

 
 En réponse au deuxième objectif principal, nous avons analysé deux variables : le fait d’avoir 

reçu une information (binaire) et le fait d’avoir reçu un dépistage par un professionnel de santé 
(binaire).  Les caractéristiques des patientes en termes de caractéristiques sociales et démographiques 
(âge, catégorie socioprofessionnelle, mode de vie (statut conjugal et lieu de vie), vie reproductive), 
ainsi qu’en termes de caractéristiques cliniques générales (comorbidité, activité sexuelle et présence 
de troubles avant le diagnostic) ou liées à leur maladie (traitement, délai depuis le diagnostic) ont été 
décrites, seules, puis en fonction des critères de jugement. 
Les associations entre le profil des patientes et les critères de jugement ont été testées en analyses 
bivariées à l’aide de test du chi2 ou test exact de Fisher en fonction du respect des conditions 
d’application des tests. Le seuil de significativité pour les analyses bivariées a été fixé à 20% (p-
value≤0.200).  
Les variables retenues comme statistiquement associées de façon significative à ce seuil en analyses 
bivariées ont été testées en analyse multivariée. L’objectif n’étant pas de construire un modèle 
prédictif, nous n’avons pas mis en œuvre de procédure pas à pas descendante pour la constitution du 
modèle final. Le seuil de significativité utilisé en multivarié a été fixé à 5% (p-value≤0.050). Compte 
tenu de la nature des critères de jugement, nous avons utilisé des modèles linéaires généralisés avec 
un lien logit (modèle logistique) pour les analyses bivariées et multivariées.  

 
Au-delà des deux objectifs principaux, les effectifs restreints dans certains items ne 

permettaient ni de tester formellement les associations statistiques ni de les interpréter comme 
reflétant les relations observables dans la population générale. Ainsi, nos analyses demeurent 
descriptives sur notre échantillon et nos interprétations strictement valables que sur celui-ci. 
L’inférence de nos observations au-delà de notre échantillon relève donc d’une discussion au regard 
de la littérature et de la vraisemblance clinique. 
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2.       Résultats 
 

A) Caractéristiques de la population des patientes 
 

Cent quarante-neuf patientes ont participé à l’étude. 
  
Parmi ces patientes, seules 2 ont choisi la version papier. Cependant, les données de ces deux 

dernières n’ont pu être analysées car, devant un nombre trop important de questions sans réponse de 
leur part, leurs réponses n’ont pu être intégrées dans la plateforme Google Forms qui était 
programmée avec des « réponses obligatoires ». Ainsi, l’étude a porté sur 147 patientes dont les 
caractéristiques sont représentées dans le tableau 6 ci-après. 

 
Concernant le taux de participation, sur les 336 patientes appelées au téléphone, 226 ont 

décroché et ont été informées de l’étude. Neuf de ces patientes ont explicitement refusé et trois 
pésentaient des critères de non inclusion (2/3 barrières de la langue, 1/3 trouble de la compréhension). 
Le nombre de patientes informées de l’étude en consultation par les médecins ne peut être connu (pas 
de décompte demandé aux recruteurs).  
Ainsi, le taux de participation à l’étude ne peut être connu avec exactitude mais il est au maximum de 
66%, étant donné que l’étude a, au final, regroupé 149 patientes (quel que soit leur mode de 
recrutement : présentiel ou téléphonique) sur 226 patientes informées avec certitude. 
 
Neuf patientes ont explicité leur refus par téléphone pour les motifs suivants : incapacité à y répondre 
en début de soin, ne désirant pas y répondre car sujet douloureux ou non prioritaire actuellement ou 
par souhait de s’éloigner du centre de soin. 
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Tableau 6 - Caractéristiques des patientes 

 Effectif (n) 
n= 147 

Pourcentage(%) 
100 

Âge (en années)   

Moyen  
Médian (rang) 

51,6 
52 (30-73) 

- 
- 

Catégorie socioprofessionnelle   

Employée 
Cadres et profes. intellect. sup. 
Professions intermédiaires 
Agricultrice 
Artisan-commerçante 
Cheffe d’entreprise 
Ouvrière 
Retraitée 
Sans profession 
Étudiante 

59 
45 
15 
1 
2 
2 
3 

10 
10 
0 

40,1 
30,6 
10,2 
0,7 
1,4 
1,4 
2,0 
6,8 
6,8 
0 

Lieu de vie   

Urbain 
Semi-rural 
Rural  

48 
53 
46 

32,7 
36,1 
31,4 

Statut conjugal   

Célibataire 
Divorcée 
Mariée 
Pacsée 
Union libre 
Veuve 
Partenaire 

17 
15 
76 
13 
22 
4 

111 

11,6 
10,2 
51,7 
8,8 

15,0 
2,7 

75,5 

Plus de 2 pathologies/comorbidités   

Oui 
Non 

36 
111 

24,5 
75,5 

Ménopausée lors du diagnostic   

Oui 
Non 

49 
98 

33,3 
66,7 

Projet de grossesse à l’avenir   

Oui 
Non 

9 
138 

6,1 
93,9 

Grossesse en cours   

Oui 
Non 

0 
147 

0 
100 

PMA en cours   

Oui 
Non 

1 
146 

0,7 
99,3 
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Les femmes sont en grande majorité en phase dite « de suivi » de leur cancer du sein (135/147 ; 
91,8%)(tableau 7). Parmi celles-ci, 92 patientes (62,6%) recevaient encore une HT adjuvante seule 
(89/92) ou associée à une thérapie ciblée l’abémaciclib (3/92) ; 14 patientes (9,5%) avaient terminé 
leur HT adjuvante et  29 (19,7%) n’avaient pas d’HT indiquée. 

 
In fine, seules 12 patientes étaient en phase de traitement « actif » excluant l’HT adjuvante 

+/- une thérapie ciblée. En effet, 5/147 patientes (3,4%) sont en cours de CT (dont une avec de 
l’immunothérapie) et 4/147 (2,7%) en cours de radiothérapie. Deux patientes (1,4%) sont traitées par 
trastuzumab en monothérapie et une (0,7%) par olaparib en monothérapie. 
 

Le délai moyen écoulé depuis le diagnostic est de 3 ans (tableau 7). Le délai médian est de 2,6 
années. Cinq patientes (3,4%) ont eu leur diagnostic posé il y a plus de 10 ans (maximum 14,4 ans). 
 
Tableau 7 - Contexte médical des patientes 

Thérapeutiques Effectif (n) 
n=147 

Pourcentage (%) 
100 

Délai depuis le diagnostic (en semaines) 

Moyen (rang) 
Médian (Q1-Q3) 

158,5 (0-753) 
139 (70-220) 

 

Âge au diagnostic (en années) 

<30  
[30 - 40[         
[40 - 50[         
[50 - 60[         
[60 - 70[         
≥ 70  

1 
18 
56 
54 
15 
3 

0 ,7 
12,2 
38,1 
36,7 
10,2 
2,0 

Latéralité du cancer   

Unilatéral 
Bilatéral 

142 
5 

96,6 
3,4 

Chirurgie 142 96,6 

Tumorectomie 
Mastectomie 

77 
62 

52,4 
42,2 

Reconstruction 44 29,9 

Unilatérale 
Bilatérale 

36 
8 

24,5 
5,4 

Chimiothérapie  87 59,2 

En cours 
Terminée 

5 
82 

3,4 
55,8 

Radiothérapie 124 84,3 

En cours 
Terminée 

4 
120 

3,2 
96,8 

Trastuzumab 28 19,1 

En cours 
Terminée 

2 
26 

1,4 
17,7 

Olaparib 2 1,4 

En cours 
Terminée 

1 
1 

0,7 
0,7 

Abémaciclib 4 2,7 

En cours 
Terminée1 

3 
1 

2,0 
0,7 

Pembrolizumab 8 5,4 

En cours 1 0,7 



RÉSULTATS 

   40 
 

Terminée 7 4,8 

Hormonothérapie 107 72,8 

En cours 
Terminée 
Non réponse 

92 
14 
1 

62,6 
9,5 
0,7 

1. Arrêt prématuré car traitement prescrit pour une durée de 2 ans, uniquement depuis juin 2023 
 

 

Le temps médian de la durée de l’HT adjuvante est de 2 ans et le temps moyen est de 2,5 ans 
(rang : 0-10 ans). L’observance de l’HT n’a néanmoins pas été analysée dans l’étude. 
 
 
La répartition des différentes classes d’HT a été répertoriée dans la figure 10.  

 
 

Figure 10 - Types d’hormonothérapie en cours (n=92) 

 
 

Quatre-vingt-six des 147 patientes (59%) ont déclaré avoir une altération de leur sexualité qui 
n’était pas présente avant le diagnostic (figure 11). Ce sont donc celles-ci que nous devons considérer 
comme ayant des troubles de la sexualité secondaires au cancer du sein et à ses traitements.  

 
Figure 11 - Sexualité des 147 patientes de l’étude 
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B) Caractéristiques de la population des professionnels 

 
Les avis de 27 professionnels de santé ont été recueillis (20 questionnaires en version 

numérisée et 7 en version papier). Leurs caractéristiques figurent dans le tableau 8. 
 

Tableau 8 - Caractéristiques des professionnels de santé 

 Effectif (n) 
n = 27 

Pourcentage (%) 
100 

Sexe   

Femme 
Homme 

21 
6 

77,8 
22,2 

Âge (en années)   

<30  
[30 - 40[         
[40 - 50[         
≥ 50 

3 
14 
6 
4 

11,1 
51,9 
22,2 
14,8 

Catégorie professionnelle   

Médecin chirurgien, onco-gynécologue                     
Médecin chirurgien, onco-plasticien 
Oncologue médical 
Oncologue radiothérapeute 
IDE 
Sexologue 
Psychologue 

7 
1 
5 
3 
9 
1 
1 

25,9 
3,7 

18,5 
11,1 
33,3 
3,7 
3,7 

Formation onco-sexologique 3 11,1 

 

Seuls 3 professionnels sur les 27 ont une formation complémentaire dans le domaine de 
l’oncosexologie : 2/3 le Diplôme inter-universitaire d’oncosexologie et 1/3 le Diplôme inter-
universitaire de sexualité/éducation. 
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C)  Objectifs principaux 
        

  C1) État des lieux de l’information et du dépistage des troubles de la sexualité 

 
ÉTAT DES LIEUX DE L’INFORMATION 
 
POINT DE VUE DES PATIENTES 

 
Soixante-neuf des 147 patientes (47%) déclarent avoir reçu à un moment donné de leur 

parcours une information concernant leur santé sexuelle et les prises en charge possibles (figure 12). 
Parmi ces 69 patientes, 64 ont renseigné l’item « par quel(s) professionnel(s), cette information vous 
a-t-elle été donnée » (80 réponses car toute patiente pouvait donner plusieurs réponses). Le 
professionnel de santé les ayant informées est en premier lieu un infirmier (notamment les IDE 
d’annonce ; 28/80, 35,0%) puis l’oncologue (15/80, 18,8%), le sexologue (11/80, 13,8%) et le chirurgien 
(10/80, 12,5%). Les autres informateurs sont en minorité les gynécologues libéraux (5/80, 6,3%) ou 
bien l’information écrite comme les plaquettes distribuées lors de la venue à l’IUCT-O à l’entrée du 
parcours de sénologie (5/80, 6,3%) … 
 
 

Cent trente-cinq des 147 patientes (92%), soit une large majorité, pensent que cette 
information devrait être systématique dans le parcours de soin (figure 12). 
D’après les 117/147 patientes ayant répondu à la question (185 réponses: toute patiente pouvait 
donner plusieurs réponses), la plupart estiment que cette information donnée à titre systématique 
doit être effectuée par un médecin (qu’il soit chirurgien - 44/185, 23,8% - ou oncologue - 55/185, 
29,7%) ou par un(e) infirmièr(e) (30/185, 16,2%) ou par tout professionnel indifféremment tant qu’il 
prend le temps et en possède les connaissances (14/185, 7,5%).  
 
 

Figure 12 - Information reçue vs souhaitée par les 147 patientes 
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En pratique, la plupart des patientes ayant reçu une information déclarent l’avoir reçue lors de 
l’annonce du cancer (21/69, 30,4%), lors de la consultation d’annonce pour CT (19/69, 27,5%) ou 
immédiatement après la chirurgie (16/69, 23,2%) (figure 13).  
Les 147 patientes annoncent désirer recevoir cette information lors de l’annonce du cancer (65/147, 
44,2%), lors de la prescription de l’HT (50/69, 34 %) ou lors du suivi (sous HT ou non) (67/147, 45,6%). 
 

Figure 13 - Moment de réception de l’information d’après les patientes 

 
 

 

 

Trente-huit des 69 patientes (55%) ayant reçu une information ne se sont pas vu remettre de 
document associé à cette information. 

 
Cent trente-cinq des 147 patientes (92%) estiment que le partenaire devrait être mieux 

informé des troubles de la sexualité liés au cancer et à ses traitements. 
 
Les patientes estiment un manque d’information à 89,8 %. La majorité des femmes de l’étude 

(environ 85%) n’est pas satisfaite de l’information sur les troubles sexuels consécutifs à la maladie ou 
de l’information sur les prises en charge/accompagnement à l’IUCT-O.  
Le tableau 9 représente les avis des 147 patientes sur cette information à l’IUCT-O. 

  
 

Tableau 9 - Avis des 147 patientes sur l’information 

 Effectif n (%) 

INFORMATION OUI MODÉRÉMENT NON 

Manque d’information    84 (57,1)  48 (32,7) 15 (10,2) 

Satisfaite de l’information :    

Sur les troubles sexuels consécutifs à la maladie 
Sur les prises en charge/accompagnement 

25 (17,0) 
22 (15,0) 

64 (43,5) 
59 (40,1) 

58 (39,5) 
66 (44,9) 
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POINT DE VUE DES PROFESSIONNELS DE SANTÉ 
 

Seize des 27 soignants (59 %) estiment informer plus d’une patiente sur trois (30%) des 
conséquences du cancer et de ses traitements sur la sexualité (figure 14). Seulement neuf 
professionnels (33,4%) estiment informer plus d’une patiente sur deux (50%). Environ un professionnel 
sur cinq (1/5) informe moins d’une patiente sur dix. 

 
Vingt-quatre des 27 professionnels (89%) pensent que cette information devrait être 

systématique dans le parcours de soin (figure 14). 
 
 

Figure 14 - Information donnée vs souhaitée par les 27 professionnels  

       
 

 

Vingt-et-un professionnels sur 27 (78%) estiment un manque d’information certain et six (22%) 
l’estiment modéré.  
 

Seuls 22,2% des praticiens déclarent s’aider de documents afin de donner l’information 
(brochures diverses : soins de support, oncophone paramédicaux et sexologue, « hormonothérapie et 
effets indésirables » de l’INCA, ateliers en santé sexuelle, la Ligue contre le cancer).  
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ÉTAT DES LIEUX DU DÉPISTAGE 
  
POINT DE VUE DES PATIENTES 
 

D’après les 147 patientes, 29/147 (19,7%) déclarent avoir reçu, à un moment donné du 
parcours, un dépistage de la part d’un professionnel sur d’éventuels troubles de leur sexualité (figure 
15). 
Vingt-quatre d’entre elles ont spécifié qui avait dépisté les dysfonctions sexuelles (28 réponses: toute 
patiente pouvait donner plusieurs réponses). Ce fut soit un oncologue (8/28, 28,6%), soit un 
gynécologue (7/28, 25%), soit un autre professionnel (13/28, 46,4%). 
 
 

Cent quinze des 147 femmes (78%) ont déclaré souhaiter que ce dépistage soit systématique 
(figure 15). 
D’après 90 patientes ayant répondu à l’item (162 réponses: toute patiente pouvait donner plusieurs 
réponses), la plupart aimeraient que le dépistage systématique soit fait par un médecin (gynécologue 
45/162, 27,8% ; ou chirurgien 13/162, 13,6% ; ou oncologue 40/162, 24,6%). Certaines (6,2%) 
suggèrent également un dépistage par toute personne quelle qu’elle soit ayant le temps et les 
connaissances appropriées. 
 
 

Figure 15 - Dépistage reçu vs souhaité par les 147 patientes 
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En pratique, sur les 29 patientes ayant reçu un dépistage à un moment donné, 41,4% (12/29) 
l’ont reçu lors de la phase de suivi, HT adjuvante en cours ou non (figure 16). La majorité des patientes 
déclare désirer un dépistage lors de la phase du suivi, HT adjuvante ou non (79/147, 53,7%) ou lors de 
la prescription de l’hormonothérapie (41/14727,9%). Un tiers des patientes (49/147 33,3%) 
souhaiteraient l’avoir dès l’annonce du cancer. 

 
Figure 16 - Moment du dépistage d’après les patientes 

 
 
 
 
 

Le tableau 10 montre l’avis des 147 patientes sur le dépistage à l’IUCT-O. 
Les patientes estiment un manque de dépistage à 92,5 %.  
La quasi-totalité (97,9%) déclare que ce dépistage des troubles sexuels est important dans la prise en 
charge. 
 
 
Tableau 10 - Avis des 147 patientes sur le dépistage  

 Effectif n (%) 

DÉPISTAGE OUI MODÉRÉMENT NON 

Manque de dépistage 81 (55,1) 55 (37,4) 11 (7,5) 

Importance d’un dépistage de ces troubles 110 (74,8) 34 (23,1) 3 (2,0) 
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POINT DE VUE DES PROFESSIONNELS DE SANTÉ 

 
D’après les 27 professionnels, 37,0 % (10/27) estiment effectuer un dépistage des troubles de 

la sexualité chez plus d’une patiente sur trois (30%) (figure 17),. Seuls cinq professionnels (18,5%) 
estiment dépister plus d’une patiente sur deux (50%). 37,0 % (10/27) des professionnels dépistent 
moins d’une patiente sur dix (1/10). 

 
Vingt-trois des 27 soignants (85,2%) pensent que ce dépistage devrait être systématique (figure 17).  

  
 

Figure 17 - Dépistage effectué vs souhaité par les 27 professionnels  

     

               
 

 
L’intégralité des soignants reconnaît ce manque de dépistage. Dix-sept (63%) estiment un manque 
d’information certain et dix (37%) l’estiment modéré.  
Tous estiment ce dépistage important (19/27, 70% d’importance claire et 8/27, 30% d’importance 
modérée. 
 
 
 

Parmi les 27 professionnels ayant répondu à l’étude, seul un professionnel déclare qu’une 
information brève et un dépistage systématique en pratique clinique ne sont pas possibles (figure 18). 

 
Figure 18 - Faisabilité d’une information et d’un dépistage systématique 
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C2) Freins à l’information et au dépistage des troubles de la sexualité 

 
FREINS À L’INFORMATION  
 
CARACTÉRISTIQUES DES PATIENTES 
  

Plusieurs caractéristiques « patientes » ont été analysées, afin de savoir si certaines modulent 
le fait qu’elles aient reçu ou non une information concernant les troubles de la sexualité (tableau 11 a 
et b).  

 
 
 

Le fait d’avoir plus de 50 ans ou d’être ménopausée lors du diagnostic réduit de moitié la probabilité 
d’avoir une information concernant les troubles sexuels engendrés par le cancer du sein et ses 
traitements. En analyse multivariée, seule la ménopause lors du diagnostic reste un facteur associé à 
une réduction de moitié de la probabilité d’avoir une information. Ce résultat n’est toutefois pas 
significatif au seuil 5%. 

 
Lorsqu’une CT est indiquée, les patientes ont 3 à 4 fois plus de probabilité de recevoir cette 
information. Ce résultat est significatif au seuil 5% en analyse multivariée. 

 
Le fait d’avoir un projet de grossesse à l’avenir est en lien avec une information plus fréquemment 
reçue (2 à 4 fois plus). Cette association résiste à l’ajustement, même si cela n’est pas significatif au 
seuil de 5% en analyses bivariées et multivariées, devant un petit effectif de patientes. 

 
Les patientes ayant un diagnostic établi il y a plus d’un an et moins de 3 ans ont été 2 fois plus informées 
mais cela n’est pas significatif en analyses bivariées et multivariées au seuil 5%. 

 
Les patientes ayant une altération sexuelle antérieure au diagnostic sont 2 fois moins informées que 
celles sans altération avant le diagnostic mais en analyse multivariée, cette association disparaît.  

 
L’analyse du type de chirurgie mammaire (mastectomie versus chirurgie conservatrice) et l’analyse de 
la survenue d’une aménorrhée secondaire au traitement n’ont pu être rendues du fait d’un problème 
d’extraction des données. 

 
Il n’a pas été retrouvé d’associations avec les autres caractéristiques étudiées, illustrées dans le 
tableau 11. 
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Tableau 11 - Information selon les caractéristiques des patientes   

a) Descriptif, test d’association et analyses bivariées 

 
Total 

(N= 147) 

Info sexo 
non reçue 

(N=78) 

Info sexo 
reçue 

(N=69) 

Odd-
Ratio 
(OR)1 

IC952 
P-

value3 

 N % N % N %    

Âge à l’inclusion         0,04 

≤ 50 ans 81 55,1 37 44,4 44 63,8 1  

>50 ans 66 44,9 41 55,6 25 36,2 0,51 [0,26-0,99] 

Catégorie socio-
professionnelle 

        0,30 
 

Cadre et professions 
intellectuelles 

45 30,6 21 26,9 24 34,8 1  

Non cadre 102 69,4 57 73,1 45 65,2 0,69 [0,34-1,39] 

Ménopause au diagnostic       0,01 

Non 98 66,7 45 57,7 53 76,8 1  

Oui 49 33,3 33 42,3 16 23,2 0,41 [0,20-0,84] 

Statut conjugal          
 

0,37 
(Fisher) 

Célibataire 17 11,6 9 11,6 8 11,6 1  

Divorcée 15 10,2 9 11,6 6 8,7 0,75 [0,18-3,05] 

Mariée 76 51,7 45 57,7 31 44,9 0,77 [0,26-2,22} 

Pacsée 13 8,8 4 5,1 9 13,0 2,53 [0,55-11,55] 

Union libre 22 15 9 11,5 13 18,8 1,62 [0,45-5,82] 

Veuve 4 2,7 2 2,5 2 2,9 1,12 [0,12-9,94] 

Statut conjugal         0,72 

Seule 36 24,5 20 25,6 16 23,2 1  

En couple 111 75,5 58 74,4 53 76,8 1,14 [0,53-2,11] 

Lieu de vie         0,86 

Rural 99 31,3 53 68 46 66,7 1  

Urbain 48 32,7 25 32 23 33,3 1,06 [0,68-3,57] 

Hormonothérapie         0,23 

Non 40 27,2 18 23,1 22 31,9 1  

Oui 107 72,8 60 76,9 47 68,1 0,64 [0,30-1,33] 

Chimiothérapie         <0,001 

Non 60 40,8 44 56,4 16 23,2 1  

Oui 87 59,2 34 43,6 53 76,8 4,28 [2,08-8,77] 

Radiothérapie         0,92 

Non 23 15,7 12 15,4 11 15,9 1  

Oui 124 84,3 66 84,6 58 84,1 0,95 [0,39-2,33] 

Délai depuis le 
diagnostic 

        0,13 

≤ 1 an 26 17,7 18 23,1 8 11,6 1  

]1 an – 3 ans] 63 42,9 29 37,2 34 49,3 2,63 [1-6,95] 

> 3 ans 58 39,4 31 39,7 27 39,1 1,95 [0,73-5,21] 

Projet de grossesse         0,08 
(Fisher) Non 138 93,9 76 97,4 62 89,9 1  

Oui 9 6,1 2 2,5 7 10,1 4,29 [0,86-21,39] 

≥ 2 Comorbidités         0,96 

Non 111 75,5 59 75,6 52 75,4 1  

Oui 36 24,5 17 24,4 17 24,6 1,01 [0.47 -2,15] 



RÉSULTATS 

   50 
 

Activité sexuelle 
avant le diagnostic 

        0,38 

Non 21 14,3 13 16,7 8 11,6 1  

Oui 126 85,7 65 83,3 61 88,4 1,52 [0,59 – 3,93] 

Altération sexuelle 
avant le diagnostic 

        0,14 

Non 123 83,7 62 79,5 61 88,4 1  

Oui 24 16,3 16 20,5 8 11,6 0,50 [0,20 -1,27] 
1. Analyses bivariées 

2. Intervalle de confiance à 95% 

3. Test d’association du critère de jugement principal: Chi2 ou Fisher selon les conditions d’application 

 

 

b) Modèle multivarié 

 Odd-Ratio (OR)1 IC952 

Âge à l’inclusion   

≤ 50 ans 1  

>50 ans 0,96 [0,35-2,57] 

Ménopause au diagnostic  

Non 1  

Oui 0,58 [0,20-1,71] 

Chimiothérapie   

Non 1  

Oui 3,34 [1,54-7,15] 

Délai depuis le diagnostic   

≤ 1 an 1  

]1 an – 3 ans] 2,33 [0,81-6,66] 

> 3 ans 1,73 [0,59-5,00] 

Projet de grossesse   

Non 1  

Oui 2,18 [0,40-11,88] 

Altération sexuelle avant le diagnostic  

Non 1  

Oui 0,96 [0,33 -2,77] 
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CARACTÉRISTIQUES DES PROFESSIONNELS DE SANTÉ 

 
Parmi les 16 professionnels qui estiment informer plus de 30% de leurs patientes (figure 14), 

un professionnel est une sexologue pour laquelle nous avons enlevé ses données volontairement étant 
donné qu’elle a exclusivement des consultations orientées en oncosexologie. Nous avons néanmoins 
pris soin de rapporter son avis dans la « partie témoignage ».  
 
 
 
Les professionnels qui semblent dépister le plus (= > 30% des patientes) ont plus souvent conscience 
que les patientes sont demandeuses d’être informées à ce sujet et par ailleurs, ils ressentent moins de 
difficultés à donner ces informations (tableau 12).  
 
Tableau 12 - Avis des 27 professionnels sur l’information 

 Effectif n (%) 

INFORMATION OUI MODÉRÉMENT NON 

Avoir des difficultés à donner ces informations 8 (29,6) 8 (29,6) 11 (40,8) 

Parmi ceux qui informent à > 30% (n=15) 
Parmi ceux qui informent à ≤ 30% (n=11) 

3 (20,0) 
5 (45,5) 

5 (33,3) 
3 (27,3) 

7 (46,7) 
3 (27,3) 

Patiente estimée demandeuse d’une information  17 (63,0) 8 (29,6) 2 (7,4) 

Parmi ceux qui informent à > 30% (n=15) 
Parmi ceux qui informent à ≤ 30% (n=11)  

11 (73,3) 
5 (45,5) 

3 (20,0) 
5 (45,5) 

1 (6,7) 
1 (9,1) 

 

 

 

Ceux qui informent le plus sont plus nombreux à estimer une grande prévalence des dysfonctions 
sexuelles chez leurs patientes (figure 19). 

 
Figure 19 - Information : répartition des soignants en fonction de la prévalence estimée des 

dysfonctions sexuelles chez leurs patientes 

 
 

La note moyenne, jaugée sur une échelle de 1 (« pas du tout important ») à 5 (« très important »), sur 

l’importance d’une prise en charge sexologique, attribuée par les 27 soignants, est de 3,96/5. 

La note moyenne attribuée par ceux qui informent le plus est de 4,07/5 contre 3,73/5  pour la note 
attribuée par ceux qui informent < 30% de leurs patientes.   
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D’autres caractéristiques des professionnels, selon qu’ils estiment informer ou non plus de 30% de 
leurs patientes, sont résumées dans le tableau 13. L’effectif de la population étant très faible, la 
pertinence de test de Fisher est très discutable car ces résultats ne peuvent être généralisés. 
Néanmoins des différences dans notre échantillon sont observées. 
 
 
Tableau 13 - Caractéristiques des professionnels en fonction de la proportion des patientes 
qu’ils estiment informer 

 Parmi ceux qui 
informent à > 30% 

n =15 (57,7%) 

Parmi ceux qui 
informent à ≤ 30% 

n = 11 (42,3%) 
P-value1 

Sexe   0.054 

Femme 
Homme 

14 (70,0) 
1 (16,7) 

6 (30,0) 
5 (83,3) 

 

Âge    0.056 

<30  
≥ 30 ans         
≥ 40 ans         
≥ 50 ans        

1 (33,3) 
6 (42,9) 
6 (100) 
2 (66,7) 

2 (66,7) 
8 (57,1) 

- 
1 (33,3) 

 

Catégorie professionnelle   0,680 

Médecin chirurgien, onco-gynécologue                     
Médecin chirurgien, onco-plasticien 
Oncologue médical 
Oncologue radiothérapeute 
IDE 
Psychologue 

4 (57,1) 
1 (100) 
4 (80,0) 
1 (33,3) 
5 (55,6) 

- 

3 (42,9) 
- 

1 (20,0) 
2 (66,7) 
4 (44,4) 
1 (100) 

 

Formation onco-sexologique   0,381 

Formation en onco-sexologie 
Prêt à faire une formation  
Non prêt à la formation 

2 (100) 
8 (47,1) 
5 (71,4) 

0 
9 (52,9) 
2 (28,6) 

 

1. Test d’association de l’outcome : test de Fisher 

 
 
Les sept professionnels (tableau 13) ne désirant pas de formation en oncosexologie le justifient 

par un manque de temps pour faire cette formation (3/7) ou une fin de carrière (1/7) ou que les seules 
formations existantes sont trop longues ( 2/7) ou enfin peu d’intérêt (1/7). 
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FREINS AU DÉPISTAGE 
 
CARACTÉRISTIQUES DES PATIENTES 
 
 Certaines caractéristiques « patientes » ont été analysées, afin de savoir si certaines modulent 
le dépistage effectué par les soignants (tableau 14 a et b).  
 
 
 
Les patientes ayant reçu une information ont presque 8 fois plus de probabilité de bénéficier d’un 
dépistage. Ce résultat est significatif au seuil de 5% en analyses bivariées et multivariées. 

 
Il est observé 2 fois plus de dépistage chez les patientes ayant un partenaire que celles qui n’en ont 
pas. Ce résultat résiste à l’ajustement mais n’est pas significatif au seuil de 5%. 
 
Les patientes ayant ou ayant eu une HT sont deux fois plus dépistées. De même, ce résultat n’est pas 
significatif en analyses bivariées et multivariées avec un seuil de 5%. 
 
Les patientes avec une activité sexuelle avant le diagnostic sont 2 fois plus dépistées. Ce résultat résiste 
à l’ajustement mais n’est pas significatif au seuil de 5%. 
 
De même, l’analyse du type de chirurgie effectuée (mastectomie versus chirurgie conservatrice) et 
l’analyse de la survenue d’une aménorrhée secondaire au traitement ou non n’ont pu être rendues du 
fait d’un problème d’extraction des données. 
 
Il n’a pas été retrouvé d’associations avec les autres caractéristiques étudiées, illustrées dans le 
tableau 14. 
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Tableau 14 - Dépistage selon les caractéristiques des patientes 

a) Descriptif, test d’association et analyses bivariées 

 
Total 

(N= 147) 

Dépistage 
non eu 
(N=118) 

Dépistage 
reçu 

(N=29) 

Odd-
Ratio 
(OR)1 

IC952 
P-

value3 

 N % N % N %    

Âge à l’inclusion         0,67 

≤ 50 ans 81 55,1 64 54,2 17 58,6 1  

>50 ans 66 44,9 54 45,8 12 41,4 0 ,83 [0,36-1,90] 

Catégorie socio-professionnelle      0,61 

Cadre et professions 
intellectuelles 

45 30,6 35 29,7 10 35,5 1  

Non cadre 102 69,4 83 70,3 19 65,5 0,8 [0,33-1,89] 

Ménopause depuis le diagnostic       0,24 

Non 98 66,7 76 64,4 22 75,9 1  

Oui 49 33,3 42 35,6 7 24,1 0,57 [0,22-1,45] 

Statut conjugal §         0,07 

Célibataire 17 11,6 15 12,7 2 6,9 1  

Divorcée 15 10,2 14 11,9 1 3,45 0,53 [0,04-6,58] 

Mariée 76 51,7 64 54,2 12 41,4 1,40 [0,28-6,95] 

Pacsée 13 8,8 8 6,8 5 15,2 4,68 [0,73-29,86] 

Union libre 22 15 14 11,9 8 27,6 4,28 [0,77-23,74] 

Veuve 4 2,7 3 2,5 1 3,45 2,5 [0,16-37] 

Statut conjugal (binaire)       0,13 

Seule 36 24,5 32 27,1 4 13,8 1  

En couple 111 75,5 86 72,9 25 86,2 2,32 [0,75-7,2] 

Lieu de vie         0,21 

Rural /semi -rural 99 67,3 83 70,4 16 55,2 1  

Urbain 48 32,7 35 29,7 13 44,8 1,52 [0,58 – 4,01] 

Hormonothérapie         0,17 

Non 40 27,2 35 29,7 5 17,2 1  

Oui 107 72,8 83 70,3 24 82,8 2,02 [0,71 – 5,73] 

Chimiothérapie         0,94 

Non 60 40,8 48 40,7 12 41,4 1  

Oui 87 59,2 70 59,3 17 58,6 0,97 [0,42 – 2,21] 

Radiothérapie         0,990 
(Fisher) Non 23 15,7 19 16,1 4 13,8 1  

Oui 124 84,3 99 83,9 25 86,2 1,19 [0,37 - 3,84] 

Délai depuis le diagnostic       0,21 

≤ 1 an 26 17,7 24 20,3 2 6,9 1  

]1 an – 3 ans] 63 42,9 48 40,7 15 51,7 3,75 [0,79-17,75] 

> 3 ans 58 39,4 46 39 12 41,4 3,13 [0,69-15,14] 

Projet de grossesse         0,68 

Non 138 93,9 110 93,2 28 96,5 1  

Oui 9 6,1 8 6,8 1 3,5 0,49 [0,05 – 4,09] 

≥ 2 Comorbidités         0,96 

Non 111 75,5 89 75,4 22 75,9 1  

Oui 36 24,5 29 24,6  17 24,1 0,97 [0.37 -2,52]  

Information reçue         <0,001 

Non 78 53,1 73 61,9 5 17,2 1  

Oui 69 46,9 45 38,1 24 82,8 7,78 [2,77-21,86] 
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Altération sexuelle actuelle      0,82 

Non 43 29,3 35 29,7 8 27,6 1  

Oui 104 70,7 83 70,3 21 72,4 1,10 [0,44- 2,73] 

Activité sexuelle avant le diagnostic      0,20 

Non 21 14,3 19 16,1 2 6,9 1  

Oui 126 85,7 99 83,9 27 93,1 2,5 [0,56-11,82] 

Altération sexuelle avant le diagnostic      0,26 

Non 123 83,7 101 85,6 22 75,9 1  

Oui 24 16,3 17 14,4 7 24,1 1,89 [0,69 – 5,1] 
1. Analyses bivariées 

2. Intervalle de confiance à 95% 

3. Test d’association du critère de jugement principal: Chi2 ou Fisher selon les conditions d’application 

§ non utilisé pour la modélisation du fait des trop petits effectifs 

 

 

 

 

 

b) Modèle multivarié 

 Odd-Ratio (OR)1 IC952 

Statut conjugal (binaire)   

Seule 1  

En couple 1,95 [0,57-6,62] 

Hormonothérapie   

Non 1  

Oui 2,83 [0,92-8,71] 

Information reçue   

Non 1  

Oui 8,76 [3,04-25,30] 

Activité sexuelle avant le diagnostic  

Non 1  

Oui 2,33 [0,45-12,18] 
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CARACTÉRISTIQUES DES PROFESSIONNELS DE SANTÉ 
 

Comme pour les analyses précédentes, une sexologue fait partie des 10 professionnels (37,0 
%) qui dépistent ces troubles chez plus d’une patiente sur 3 (figure 17).  Pour les analyses suivantes, 
nous avons donc supprimé ses données pour les mêmes raisons que celles évoquées précédemment. 

 
Ainsi, les soignants qui dépistent le plus (= > 30% des patientes) engagent plus majoritairement eux-
mêmes la conversation ou de manière équivalente avec leurs patientes (figure 20). 

Figure 20 – Dépistage : Répartition des soignants en fonction de qui initie le sujet de la 
sexualité 

 
 

Ceux qui dépistent le plus ressentent moins de difficultés à aborder le thème « cancer et sexualité » 
(tableau 15). 

Tableau 15 - Avis des 27 professionnels sur le dépistage 

 Effectif n (%) 

DÉPISTAGE OUI MODÉRÉMENT NON 

Avoir des difficultés à aborder et dépister 6 (22,2) 10 (37,0) 11 (40,8) 

Parmi ceux qui dépistent à > 30% (n=9) 
Parmi ceux qui dépistent à ≤ 30% (n=17) 

1 (11,1) 
5 (29,4) 

4 (44,4) 
6 (35,3) 

4 (44,4) 
6 (35,3) 

 
 
 
Ceux qui dépistent le plus sont plus nombreux à estimer qu’il existe une grande proportion de 
patientes ayant une altération de la sexualité (figure 21). 

Figure 21 - Dépistage : répartition des professionnels en fonction de la prévalence estimée 
des dysfonctions sexuelles chez leurs patientes 
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La note moyenne, jaugée sur une échelle de 1 (« pas du tout important ») à 5 (« très important »), 
donnée pour l’importance d’une prise en charge oncosexologique, par ceux qui dépistent le plus, est 
de 4,33/5 contre 3,76/5 s’ils dépistent <30% de leurs patientes. 
 
 
 
D’autres caractéristiques des professionnels en fonction de s’ils estiment dépister ou non plus de 30% 
de leurs patientes sont résumées dans le tableau 16. Comme précédemment, ces résultats ne sont 
néanmoins pas généralisables devant le faible effectif mais des différences au sein de l’échantillon sont 
observées. 
 
Tableau 16 - Caractéristiques des professionnels en fonction de la proportion des patientes 
qu’ils estiment dépister 

 Parmi ceux qui  
dépistent à > 30% 

n =9 (34,6%) 

Parmi ceux qui 
dépistent à ≤ 30% 

n = 17 (65,4%) 
P-value1 

Sexe   0,063 

Femme 
Homme 

9 (45,0) 
- 

11 (55,0) 
6 (100) 

 

Âge    0,100 

<30  
≥ 30 ans         
≥ 40 ans         
≥ 50 ans        

- 
3 (21,4) 
4 (66,7) 
2 (66,7) 

3 (100) 
11 (78,6) 
2 (33,3) 
1 (33, 3) 

 

Catégorie professionnelle   0,153 

Médecin chirurgien, onco-gynécologue                     
Médecin chirurgien, onco-plasticien 
Oncologue médical 
Oncologue radiothérapeute 
IDE 
Psychologue 

3 (42,9) 
- 

4 (80,0) 
- 

2 (22,2) 
- 

4 (57,1) 
1 (100) 

1 (20,00) 
3 (100) 
7 (77,8) 
1 (100) 

 

Formation onco-sexologique   0,215 

Formation en onco-sexologie 
Prêt à faire une formation  
Non prêt à la formation 

1 (50) 
4 (23,5) 
4 (57,1) 

1 (50) 
13 (76,5) 
3 (42,9) 

 

1. Test d’association de l’outcome : test de Fisher 
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FREINS À LA FOIS AU DÉPISTAGE ET À L’INFORMATION 
 

CARACTÉRISTIQUES DES PROFESSIONNELS DE SANTÉ 
 

Du côté de la sensibilisation des professionnels de santé à ces troubles sexuels, les médecins 
sont dits totalement sensibilisés à ces troubles pour 25/147 patientes (17,0%). Soixante-cinq des 147 
patientes (44,2%) les disent sensibilisés de façon modérée et 57 (38,8%) comme non sensibilisés. Les 
médecins eux-mêmes sont 13/27 (48,1%)  à se dire sensibilisés à ces troubles et 14/27 (51,9%) non. 
Les infirmiers sont dits sensibilisés à ces troubles pour 31/147 patientes (21,0%) alors que 53/147 
patientes (36,1%) les disent modérément sensibilisés et enfin 63/147 (42,9%) les disent non 
sensibilisés. 
 

 

Les soignants jugent l’impact de l’altération de la sexualité sur la qualité de vie comme 
représenté en suivant (figure 22). 

 
Figure 22 - Impact sur la qualité de vie de l’altération de la sexualité : point de vue des 

professionnels 

 
 

  

 

Comme il est représenté sur la figure 23, la majorité des professionnels (59%) attend que la 
patiente aborde le sujet de la santé sexuelle, or les patientes préfèrent à 78% que ce soit les 
professionnels qui engagent la conversation sur cette thématique. L’attitude passive des médecins est 
donc un frein à aborder le sujet. 

 
Figure 23 - Initiation de la conversation par le professionnel ou par la patiente : la pratique 

des professionnels vs le souhait des patientes 
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D)   Objectifs secondaires 
 

D1) Prévalence des symptômes pourvoyeurs de dysfonctions sexuelles et des dysfonctions sexuelles 

secondaires au cancer 

 

La prévalence des 4 dysfonctions sexuelles a été analysée au sein des 86 patientes altérées sur 
le plan sexuel depuis le diagnostic (figure 24). Plus des trois quarts (71/86, 82,5%) de ces femmes 
rapportent un trouble du désir (défini comme une libido moins fréquente et/ou moins intense). Une 
patiente sur deux environ (47/86, 54,5%) a un trouble de l’excitation (défini comme moins de 
lubrification ou contractions des organes génitaux externes). 

 
Figure 24 - Types de dysfonctions sexuelles exprimées par les patientes ayant une altération 

de leur sexualité depuis le diagnostic 

 
 
 

Les 86 patientes ayant une altération de leur sexualité depuis le diagnostic ont déclaré pour 
29 % (25/86) d’entre elles que cette altération est apparue dès l’annonce du diagnostic (figure 25). 
Quinze des 86 patientes (17,4%) ont déclaré que celle-ci est survenue lors de la CT après la chirurgie 
et 17,4% (15/86)  sous HT. 

 
Figure 25 - Moment de survenue des troubles de la sexualité durant le parcours de soin 
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Soixante-douze des 147 femmes de l’étude (49%) déclarent un trouble de l’image corporelle, 
quatre-vingt-treize (63%) une fatigue, quatre-vingt-cinq (58%) une sécheresse vaginale, soixante-sept 
(46%) des bouffées vasomotrices et cinquante-deux (35%) des douleurs. 

 
Parmi 10 des symptômes de la littérature pouvant induire des dysfonctions sexuelles, les plus 

représentés chez les 86 patientes altérées sur le plan sexuel depuis le cancer sont la fatigue (62/86, 
72,1%), la sécheresse vaginale (56/86, 65,1%), le trouble de l’image corporelle (50/86, 58,1%) et les 
bouffées vasomotrices (49/86, 57,0%) (figure 26).  

 
La fatigue, la sécheresse vaginale, le trouble de l’image corporelle, les bouffées vasomotrices et les 
douleurs inexistantes avant le diagnostic sont les symptômes qui semblent être en cause dans 
l’altération de la sexualité des patientes (figure 26). 
 

Figure 26 - Prévalence des symptômes pourvoyeurs potentiels de troubles de la sexualité 

 
 

 
 
Les douleurs les plus fréquemment citées par les 86 patientes (35 localisations citées par 30/86 
patientes : certaines patientes en présentant plusieurs), sont les arthralgies (14/35), les douleurs 
vaginales (9/35) et les douleurs cicatricielles de la chirurgie mammaire ou axillaire (11/35). Une seule 
patiente rapporte explicitement des neuropathies.  
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Les symptômes, jugés par ces 86 patientes comme les plus impactants sur la sphère 
sexologique, sont la fatigue, les troubles de l’image corporelle et la sécheresse vaginale (figure 27). 

Figure 27 - Classement des trois symptômes les plus impactants par les patientes  
(par ordre décroissant « 1>2>3 ») 

 

 

La satisfaction globale des 147 patientes sur leur sexualité, jaugée de 1 (très insatisfaite) à 5 
(très satisfaite), obtient une note médiane de 3/5 et une note moyenne de 2,6/5  (figure 28). 

Figure 28 - Satisfaction par leur sexualité des 147 patientes (note de 1 à 5)  

 
 
 

Les patientes ont jaugé l’impact de l’altération de leur sexualité sur elle, sur leur conjoint et 
sur leur entourage de la manière suivante, représentée par la figure 29. 

Figure 29 - Impact sur la qualité de vie de l’altération de la sexualité d’après les patientes : 
point de vue des 147 patientes 
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D2) Etat des lieux de la prise en charge thérapeutique des troubles de la sexualité chez les patientes 

symptomatiques 

 
Le tableau 17 ci-dessous représente la concordance entre :  
- les symptômes rapportés par les 147 patientes de l’étude  
- et l’instauration, ou du moins la proposition ou non, d’une prise en charge thérapeutique 

adaptée en regard. 
 
 
 
Tableau 17 - Prévalence des propositions des thérapeutiques spécifiques d’après les patientes 
symptomatiques 

 Pourcentage des patientes symptomatiques (%) 

Trouble de l’image corporelle (n= 
72/147) 

Non proposé Proposé non fait Déjà vu/fait ou en 
cours 

Sexologue 
Psychologue 
Associations ou groupe de parole 
Reconstruction si mastectomie (n= 
39/147) 

58,3 
27,8 
31,9 
5,4 

16,7 
22,2 
47,2 
32,4 

25,0 
50,0 
20,8 
62,2 

Sécheresse vaginale (n= 85/147) Non proposé Proposé non fait Déjà 
vu/fait  

En cours 

Gynécologue 
Traitement hydratant local 
Hormones locales 
Laser 

48,2 
36,5 
88,2 
97,6 

2,3 
4,7 
4,7 
2,3 

- 
31,8 
4,7 
4,7 

49,4 
27,1 
2,4 
0 

Lymphœdème (n= 11/147) Non proposé Proposé non fait Déjà vu ou en cours 

Kinésithérapeute 
Médecin vasculaire 

0 
54,5 

0 
0 

100 
45,5 

Bouffées vasomotrices (n=67/147) Non proposé Proposé non fait Déjà vu/essayé ou en 
cours 

Gynécologue 
Hypnose ou Acupuncture 

61,2 
80,6 

6,0 
0 

32,8 
19,4 

Changements dans la relation 
(n=35/147) 

Non proposé Proposé non fait Déjà vu/essayé ou en 
cours 

Sexologue 
Psychologue 
Associations ou groupe de parole 
Thérapie de couple 

54,3 
42,9 
31,4 
82,9 

11,4 
25,7 
54,3 
8,6 

37,1 
31,4 
14,3 
8,6 

 
 
 

Lorsque des prises en charge thérapeutiques sont proposées, 81,3% des 96 femmes ayant 
répondu à cet item se disent satisfaites (très certainement pour 48/96 d’entre elles soit 50% et 
modérément pour 30 autres soit 31,3%). Dix-huit des 96 se disent insatisfaites (18,8%). 
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Les prescripteurs pour les traitements de la sécheresse vaginale sont considérés comme étant 
au nombre de 17 dans cette étude (les médecins et la sexologue). 

 
Treize des 17 prescripteurs (76,5%) donnent souvent ou toujours des traitements hydratants 

locaux devant une sécheresse vaginale. Deux seulement en prescrivent jamais ou peu. Les traitements 
hydratants prescrits, selon les 13 prescripteurs ayant répondu à l’item, sont majoritairement 
MUCOGYNE (11/13, 84%) puis HYDRALIN (5/13, 39%) (figure 30).  

 
Onze (64,7%) ne prescrivent jamais un traitement hormonal local devant une sécheresse vaginale. 
Seulement un professionnel en prescrit souvent et deux (11,8%) en prescrivent parfois. Les traitements 
hormonaux prescrits, selon les 5 prescripteurs ayant répondu à l’item, sont majoritairement à base de 
promestriène (COLPOTROPHINE 5/5) ou d’estriol progestérone lactobacilles (TROPHIGIL 3/5 ou 
FLORGYNAL 2/5) (figure 30). 
  
Huit des 17 prescripteurs (47,1%) ne proposent jamais aux patientes une technique de nouvelle 
génération (LED, laser, PRP…). Trois des 17 prescripteurs (17,6%) les orientent parfois vers ces 
techniques et seul un les oriente souvent vers celles-ci (figure 30). 
 

Figure 30 - Fréquence de prescription des thérapies contre la sécheresse vaginale 
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D3) Freins à la prise en charge thérapeutique des troubles de la sexualité chez les patientes 

symptomatiques 

 
POINT DE VUE DES PATIENTES 
 

Du point de vue des 86 patientes ayant déclaré une altération depuis le diagnostic de leur 
sexualité, les raisons potentielles d’une absence de prise en charge malgré la présence d’une 
dysfonction sexuelle sont résumées dans la figure 31. Les raisons évoquées chez plus de 3 femmes sur 
20 (≥15%) sont : la pudeur d’aborder ce sujet avec un tiers (31,4%), la fatigue psychologique de voir 
des professionnels de santé (24,4%), la santé sexuelle n’est pas leur priorité (20,9%), le fait d’habiter 
trop loin des professionnels (sexologue, gynécologue) (18,6%), le coût des consultations psychologue-
sexologue (17,4%), et enfin la pensée que la sexologie ne concerne pas l’image corporelle mais 
uniquement la pratique sexuelle stricte (16,3%). 

 
 

Figure 31 - Barrières des patientes en cas de dysfonction sexuelle depuis le diagnostic (n=86)  

 
 
 
 
Parmi les 11/86 patientes l’ayant spécifié (17 professionnels cités : toute patiente pouvait donner 
plusieurs réponses), les patientes manquent de noms et de coordonnées en ce qui concerne les 
sexologues (7/17) et les gynécologues (5/17).  
Ce sont ces deux mêmes professions qui sont les plus citées par 8/86 patientes pour les rendez-vous 
les plus difficiles à obtenir : les gynécologues (6/8) et les sexologues (2/8). 
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Les patientes ont estimé l’importance de la prise en charge oncosexologique à travers une note 
de 1 (« pas du tout important ») à 5 (« très important ») (figure 32). 
La note moyenne est à 3,45/5 (écart type + /- 1,41) donnée par les 147 patientes. La note moyenne, 
attribuée par les patientes altérées depuis le diagnostic, est supérieure à celle des patientes qui ne le 
sont pas (3,64/5 contre 3,16/5 respectivement).  
Les notes médianes sont toutes à 4/5 hormis la note médiane attribuée par les patientes sans 
altération de leur sexualité depuis le diagnostic (notée à 3/5). 
 

Figure 32 - Importance de la prise en charge sexologique 

           
 

 
 
 
 
Deux tiers des patientes (97/147) estiment qu’une consultation auprès d’un sexologue devrait 

être systématique. (figure 33).  
 

Figure 33 - Consultation systématique avec un sexologue (réponse des 147 patientes)  

 
 
Tout comme la phase souhaitée de dépistage, les femmes aimeraient que cette consultation ait lieu 
après tous les traitements, lors du suivi sous HT ou non (39/97 ;40,2%), lors de la prescription de l’HT 
(12/97 ; 12,4%) ou dès l’annonce du cancer (31/97 ; 32,0%). 
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POINT DE VUE DES PROFESSIONNELS DE SANTÉ 
 

Du point de vue des professionnels, les freins à la prise en charge des dysfonctions sexuelles 
lorsqu’une patiente présente des troubles sexuels, évoqués chez plus de 3 professionnels sur 20 
(≥15%) sont (figure 34) : l’impression de ne pas avoir assez de cartes pour les prendre en charge 
(33,3%), un manque de temps en consultation pour informer (29,6%), un défaut de sensibilisation à 
ces troubles (22,2%). Les résultats pouvant également être cités sont un défaut de coordonnées à 
fournir aux patientes (14,8%), un manque de temps en consultation pour dépister (14,8%), un oubli 
face à d’autres informations prioritaires (14,8%), une pudeur pour l’évoquer avec une patiente 
(14,8%), une peur de ne pas avoir les bons mots (14,8%).  
 
Près de 41% des professionnels répondent qu’ils engagent toujours une prise en charge quand une 
patiente évoque des troubles. 

 
 

Figure 34 - Barrières des professionnels à la prise en charge des dysfonctions sexuelles de 
leurs patientes 
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3.       Discussion : 
 
La population de l’étude 
 

Dans notre enquête, le taux de patientes qui déclarent présenter des troubles de la sexualité 
après le diagnostic ou traitement de leur cancer du sein est de 58,5% (86/147) soit plus d’une 
patiente sur deux. Ceci est concordant avec les données des études VICAN (13), où les troubles sexuels 
sont rapportés chez environ 40% à 60% des patientes à 2 voire 5 ans du diagnostic (que ces derniers 
soient apparus depuis le diagnostic ou qu’ils soient présents antérieurement au diagnostic). 
Néanmoins, le taux des patientes déclarant une altération de la santé sexuelle, que celle-ci soit 
survenue avant (12%) ou après cancer du sein (59%), est très élevé dans notre étude (71%). Tout ceci 
peut faire évoquer l’hypothèse que les patientes ayant participé à l’étude sont probablement celles 
les plus impactées par ces troubles sexuels et les plus motivées pour répondre au questionnaire.  
Cela peut être suspecté par le fait, qu’au sein même de notre population, les patientes ayant une 
altération de leur sexualité depuis le diagnostic attribuent une note médiane de l’importance d’une 
prise en charge sexologique supérieure à celles qui n’ont pas d’altération depuis le diagnostic. 
Ceci est à prendre en compte dans l’interprétation de nos résultats avec une probable surestimation 
des prévalences par rapport à celles en population globale. 

 
Les trois quarts (75,5%) des patientes vivent en couple ce qui concorde avec les données des études 
VICAN 2 et VICAN 5 où ce taux est de 72,9% pour les patientes atteintes d’un cancer du sein. 

 
La population de patientes de notre étude est jeune comparée à la population totale des femmes 
atteintes d’un cancer du sein. 
L’âge médian des patientes de notre enquête est de 52 ans avec seulement 2% des femmes ayant un 
diagnostic effectué après 70 ans et 36% entre 50 et 60 ans. Or, d’après les données de l’INCA (1), l’âge 
médian au diagnostic est de 64 ans et 28% des cancers du sein sont diagnostiqués après 70 ans.  
Cette population jeune peut s’expliquer : 
- Par le mode de recrutement, laissé à l’appréciation de nous-même et des médecins. 
- Par le fait, qu’après 70 ans, les patientes ont plus de difficultés à remplir la version web du 

questionnaire qui était aussi la version la plus simple à transmettre. 
- Par le fait qu’une patiente âgée est souvent considérée comme moins active sexuellement ou 

moins concernée par cette thématique. 
- Par le biais « effet centre » car les plus jeunes viennent plus souvent dans un centre de recours et 

les plus âgées vont à proximité de chez elles. 
Ainsi, l’âge de plus de 70 ans peut donc être suspecté comme étant un  frein à l’information et au 
dépistage des troubles sexuels. 

 
De plus, la quasi-totalité des patientes recrutées est en phase de suivi avec ou sans HT adjuvante, avec 
un délai moyen depuis le diagnostic de 2,6 ans. Or, la proposition de participation devait être 
systématique pour toute patiente venant en consultation, indépendamment de la phase de traitement 
(y compris en phase « active » de traitement). Ceci est probablement lié au mode de recrutement des 
patientes « sélectionnées » par les soignants et donc lié au fait que:  
- Les patientes en suivi sont possiblement jugées par les professionnels comme ayant plus de recul 

sur le parcours oncologique et sont celles qui, par conséquent, sont les plus à même de pouvoir 
exprimer les failles et leurs souhaits sur le parcours de soin. 

- Les patientes en suivi sont peut-être jugées plus aptes psychologiquement à remplir les 
questionnaires (plus libres psychiquement à distance des traitements) ?  

- Une absence de temps en consultation d’annonce ou pré-thérapeutique pour tout évoquer dont 
l’étude(nombreuses informations à donner). 

- Une forme d’appréhension des professionnels à engager la conversation avec leurs patientes lors 
des traitements actifs hors HT : moment jugé inapproprié ? Ceci pourrait constituer un frein à 
l’information à l’IUCT-O.  
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L’état des lieux de l’information et du dépistage 
  

Presque 50% des patientes déclarent avoir reçu une information à un moment donné de leur 
parcours sur les conséquences possibles du diagnostic/des traitements du cancer du sein sur la 
sexualité. Cette information semble donnée à l’IUCT-O de manière similaire, voire peut-être même 
plus, que dans d’autres établissements de soin étant donné que, dans la revue de la littérature 
effectuée en 2020 par Sydney Marsh (96), uniquement chez des femmes qui avaient une dysfonction 
sexuelle, l’information n’avait été donnée qu’à moins d’une patiente sur deux (45%). Cette information 
n’est néanmoins pas suffisante comparée aux recommandations de l’AFSOS qui préconisent une 
information systématique et devant un manque d’information déclaré par environ 90% des 
patientes de notre enquête; manque certain estimé par 57% et manque modéré par 33%. 
Même si les réponses formulées par nos patientes ne sont pas exhaustives (données recueillies sur des 
propositions faites par seulement une partie des patientes), l’information semble donnée 
majoritairement par les IDE puis les oncologues et enfin les chirurgiens. 

 
Par ailleurs, 92% des patientes déclarent que le partenaire devrait aussi être mieux informé des 
dysfonctions sexuelles. 

 
De plus, l’information est rarement soutenue par des documents explicatifs : parmi celles ayant reçu 
une information, seule une patiente sur deux l’aurait reçue appuyée d’un document et seuls 22% des 
professionnels déclarent fournir des documents quand ils donnent l’information. 

 
La quasi-totalité de nos patientes (92%) estime que cette information devrait être systématique. Ce 
taux est bien supérieur aux 68% des patientes de l’étude australienne (100), probablement du fait que 
ce sont les plus sensibilisées qui ont participé à notre étude. 
Cette information systématique devrait idéalement être donnée par un professionnel de santé quel 
qu’il soit, tant qu’il prend le temps et en possède les connaissances.  
 
Malgré une information prodiguée à 50% des patientes, il a été mis en évidence une inadéquation 
entre le moment du parcours de soin où l’information est le plus souvent formulée et le moment 
souhaité par les patientes. Ces dernières souhaiteraient en effet, être informées lors de la prescription 
de l’HT ou en phase dite de « suivi », après tous les traitements actifs hors HT.  Informées tôt dans le 
parcours de soin (en phase d’annonce ou phase « active » de traitements), les patientes ont beaucoup 
d’informations à assimiler et, la sexualité n’étant alors pas leur priorité, cette information est trop 
souvent occultée dans leur esprit comme en témoigne la littérature (97). Cette information devrait 
donc également être réitérée en fin de parcours (lors de la prescription de l’HT ou en phase de suivi 
qu’une HT adjuvante soit indiquée ou non). 
 

 
A l’inverse, bien qu’effectué à la phase souhaitée par la majorité des patientes (en fin de 

parcours ou lors du suivi), le dépistage des troubles de la sexualité est quant à lui bien trop peu 
effectué. En effet, seules 2 patientes sur 10 déclarent que cela a été réalisé, soit un taux de 20%. Ceci 
est bien mieux que dans l’étude VICAN 2 (13) où ce taux est de 4%.  Néanmoins, cela est largement 
insuffisant car environ 8 patientes sur 10 souhaiteraient que cette question leur soit posée 
systématiquement (dépistage systématique) et environ 92% des patientes ressentent un manque 
certain de dépistage (55%) ou modéré (37%). 

 
Le dépistage des troubles sexuels serait actuellement principalement réalisé par les médecins 
(gynécologues ou oncologues). Toutefois, aucune affirmation ne peut être réalisée car toutes les 
patientes n’ont pas répondu à la question (recueil non exhaustif). 
D’après les patientes ayant répondu à l’item, le dépistage systématique devrait être effectué par un 
médecin (gynécologue, chirurgien, oncologue …). Il est difficile de préciser ces professionnels étant 
donné qu’elles n’ont pas précisé si les gynécologues sont internes à l’IUCT-O (chirurgiens) ou libéraux. 
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Quasiment la totalité des patientes de notre étude (98%) affirme qu’un dépistage de ces troubles est 
important (très certainement pour 75% et modérément pour 23%), bien que probablement les 
patientes ayant participé sont aussi les plus sensibilisées à la prise en charge oncosexologique. Le tout 
est concordant avec les données de la littérature retrouvant 40 à 88 % des patientes intéressées pour 
une discussion ou une prise en charge de ces troubles (96, 98, 99) et donc intéressées par un dépistage. 
 
Bien que, comme leurs patientes, la totalité des soignants ait conscience des manques d’information 
et d’un dépistage, ils sont peu à déclarer transmettre l’information à leurs patientes ou à les dépister  
(37,0 %  dépistent moins d’une patiente sur dix).   
De même, 22% des professionnels estiment n’aborder la conversation que rarement, chez moins d’une 
patiente sur dix. Ceci est mieux que dans certaines études où ils sont 60% de professionnels à être 
dans ce cas (96). Ceci pourrait s’expliquer par le fait que les soignants ayant participé à l’étude sont les 
professionnels les plus sensibles à cette démarche également. Malgré tout, comme dans l’étude de 
Krouwel (101), ils ne sont que 18,5% de professionnels à aborder cela chez plus d’une femme sur deux, 
ce qui est peu. 

 
La très grande majorité des professionnels de l’IUCT-O (>85%) a conscience que l’information et le 
dépistage des troubles de la sexualité sont importants et devraient être systématiques, ce qui est 
encourageant pour les axes d’amélioration possibles. Cette forte proportion vient soutenir l’hypothèse 
émise précédemment que les professionnels ayant participé à l’étude sont probablement les plus 
sensibilisés. En ce sens, parmi les 28 médecins sollicités de l’IUCT-O, 16/28 ont participé à l’étude soit 
57% des médecins. Dans l’étude de Krouwel (101), le taux de participation des médecins (120 
oncologues) était moindre à 30,6%. A l’IUCT-O, les professionnels sembleraient donc d’avantage 
intéressés pour améliorer les choses que dans d’autres établissements. 

 
Hormis un professionnel, tous estiment qu’une information brève et un dépistage systématiques sont 
faisables en pratique clinique. 
 

En conclusion, nous constatons un manque de dépistage et d’information des troubles de la sexualité 
à l’IUCT-O. Les patientes sont demandeuses d’obtenir une amélioration de ces deux paramètres afin 
d’améliorer la prise en  charge en oncosexologie. 
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Les freins à l’information et au dépistage 
 
Des freins à donner l’information et à dépister ont été identifiés dans notre enquête, 

provenant des soignants ou des patientes elles-mêmes. 
 

En effet, certaines caractéristiques des patientes semblent moduler le fait de recevoir 
l‘information ou non et d’être dépistée par un soignant ou non. 
Il semble qu’un traitement par CT soit un paramètre d’information plus fréquente. Ceci peut être lié 
au fait qu’une information sur l’oncosexologie est plus souvent donnée, lors de l’entretien 
systématique (dans le cadre du processus de la consultation d’annonce), par les infirmières d’annonce 
de CT que par les infirmières d’annonce de radiothérapie ou les manipulateurs d'électroradiologie 
médicale, probablement du fait d’une moindre sensibilisation avec une information non systématique. 
De même, les patientes, pour lesquelles une HT adjuvante est indiquée, semblent plus dépistées vis-
à-vis des troubles de la sexualité que les autres, même si le résultat n’est pas significatif et la conclusion 
définitive délicate puisque peu de patientes n’ont jamais eu d’HT (n= 40, 27%). Ceci est probablement 
lié à une attention particulière des soignants, connaissant les effets indésirables de l’HT  (sécheresse 
vaginale, BVM, arthralgies, asthénie…). Les autres thérapeutiques du cancer du sein ne semblent pas 
être des facteurs influençant l’information et/ou le dépistage. A noter que l’impact éventuel du type 
de chirurgie mammaire (mastectomie vs chirurgie conservatrice) n’a pu être rendu du fait d’un 
problème d’extraction des données, ce qui mériterait d’être analysé dans des études 
complémentaires. 
D’autre part, le statut pré-ménopausique lors du diagnostic est un facteur, toutefois non significatif, 
d’une plus grande information reçue sur les troubles de la sexualité. Néanmoins, il n’influence pas le 
dépistage. La ménopause serait donc un frein à recevoir cette information. L’âge en lui-même n’étant 
pas retrouvé comme un facteur modulant l’information, ceci pourrait s’expliquer par le fait que les 
soignants ont connaissance qu’une suppression œstrogénique brutale, secondaire à la CT (aménorrhée 
chimio-induite), à certaines HT ou chirurgicale (annexectomie) entraîne un syndrome climatérique plus 
important que lors d’une ménopause physiologique. Il est dommage de n’avoir pu réaliser l’analyse de 
la « survenue d’une aménorrhée après le diagnostic/traitement » pour appuyer ces suppositions (souci 
d’extraction des données). 
Avoir un projet de grossesse est responsable d’une information plus fréquemment donnée mais 
seulement 9 patientes sont concernées, ce qui est bien trop faible pour en tirer une conclusion. 
L’information est donnée plus fréquemment chez les patientes pour lesquelles le diagnostic date d’il y 
a moins de 3 ans et plus d’un an. Ceci est peut-être en lien avec un oubli des patientes diagnostiquées 
il y a plus de trois ans, qu’une information leur a bel et bien été donnée ou en lien avec une 
amélioration des pratiques au fil des années en raison d’une prise de conscience de la problématique ; 
mais cela reste une hypothèse à confirmer et ce n’est pas significatif au seuil alpha 5%.  
Le statut conjugal ne semble pas moduler l’information donnée mais plutôt le dépistage, avec une 
tendance à moins de dépistage quand les femmes sont célibataires comme en témoignent certaines 
patientes de l’étude, peut-être du fait d’un amalgame entre « sexologie » et « actes sexuels » en tant 
que tels.  
De même, le dépistage est moins fréquent quand les femmes n’étaient pas sexuellement actives avant 
le diagnostic. Ceci peut être causé par un sentiment que cela, n’étant pas lié au cancer, n’est pas à 
prendre en charge lors du parcours oncologique. Ces facteurs, bien que non significatifs, sont associés 
à une modulation de l’information et du dépistage dans notre échantillon et ils mériteraient des études 
avec plus de puissance pour prouver ou non leur significativité. 
Le fait d’avoir reçu une information globale sur les troubles de la sexualité est significativement gage 
d’un dépistage par un tiers plus souvent effectué. Ceci soulève l’hypothèse qu’avoir une information 
conduit les patientes à évoquer plus facilement certains symptômes en consultation, favorisant un 
dépistage des troubles de la sexualité (aide à légitimer leurs plaintes). Cela peut aussi traduire le fait 
que leurs professionnels référents sont plus sensibilisés et abordent cette thématique plus souvent 
que les autres, ou que, dans le même temps d’un dépistage actif, elles reçoivent une information. 
Les professionnels de santé ne semblent pas moduler l’information ou le dépistage en fonction de la 
catégorie socio-professionnelle, du lieu de vie ou des antécédents médicaux de la patiente. 
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D’autre part, le taux de participation à l’étude est au maximum de 66% c’est-à-dire qu’au moins une 
femme sur trois n’a pas désiré y participer. Il aurait été intéressant de connaître les raisons du refus 
de ces patientes qui permettraient de soulever certains freins à l’information ou au dépistage : manque 
d’intérêt, peu de besoins, anxiété d’aborder le sujet …  
Néanmoins, les motifs de refus des neuf patientes eues au téléphone ont été reccueillis et ceux étant 
de potentiels freins à une information ou au dépistage sont cités ci-après : sujet douloureux, sujet non 
prioritaire actuellement, souhait de s’éloigner de l’Oncopole. 
 

Parmi les caractéristiques des soignants, certains freins à l’information et au dépistage sont 
identifiés sans pour autant pouvoir les généraliser en population car les professionnels ayant participé 
sont peu nombreux (n=27) et car il existe une très grande part de subjectivité dans ces analyses puisque 
ce sont les professionnels eux-mêmes qui se sont auto-évalués sur la proportion de patientes qu’ils 
estiment informer/dépister et non pas la proportion qu’ils informent/dépistent réellement. 
Ainsi, dans notre étude, les caractéristiques des professionnels freinatrices pour informer et dépister 
retrouvées sont : des difficultés pour aborder la conversation, une sous-estimation de la prévalence 
des troubles sexuels, une moins grande importance attribuée à la prise en charge oncosexologique, un 
professionnel masculin. 
Les caractéristiques freinatrices de l’information retrouvées sont aussi un manque de conscience que 
leurs patientes sont demandeuses d’aborder ce sujet. 
Celles freinatrices du dépistage sont une attitude passive dans l’approche du sujet de la sexualité (en 
pratique, le soignant attend que la patiente initie cette conversation) et un âge < 40 ans du soignant. 
Ce dernier point pourrait s’expliquer par une moins grande expérience avec évidemment une priorité 
faite à la prise en charge carcinologique thérapeutique en elle-même et un oubli de la prise en charge 
oncosexologique. 
A noter que les oncologues médicaux semblent plus enclins à fournir une information et à dépister 
leurs patientes que les autres corps de métier. 
 
De plus, l’un des freins à donner l’information identifié est l’absence de formation en oncosexologie. 
Ceci ne modifierait pas le dépistage des patientes. Mais cela est très discutable étant donné que 
seulement deux professionnels (hors sexologue) ont réalisé une formation dans notre échantillon. 
Néanmoins, les professionnels qui informent et dépistent le moins sembleraient autant, voire même 
plus motivés à réaliser une formation dans ce domaine. Cette observation peut laisser supposer, que 
dans notre échantillon de professionnels, le frein au dépistage et à l’information est plus lié à ce 
manque de formation qu’à un manque d’intérêt pour ce domaine de la part des soignants. Ce manque 
de formation est souvent retrouvé dans les études (96), avec 65 % qui estiment avoir peu de 
connaissances dans ce domaine (101). 
Dans notre étude, 70% des professionnels de santé sont intéressés pour effectuer une formation 
complémentaire en oncosexologie. Ce taux est similaire à celui de l’étude de Krouwel (101). Ils 
demandent néanmoins une formation plus courte qu’un diplôme universitaire. 
 
Du côté de la sensibilisation à ces troubles, seul un professionnel sur deux de l’étude se dit sensibilisé 
à ces troubles. Malgré l’hypothèse émise auparavant sur le fait que les soignants ayant participé sont 
les plus sensibilisés à la prise en charge oncosexologique, l’auto-appréciation de leur sensibilisation à 
ces troubles sexuels paraît in fine moyenne et ceci peut constituer un frein potentiel à informer ou 
dépister. 
 
De plus, la totalité des professionnels a bien conscience des impacts pour la patiente et pour le couple 
entier et ne les sous-estime pas ; ce qui est encourageant pour amener les professionnels à informer 
et dépister davantage. 

 
L’un des freins au dépistage est que 60% des professionnels de l’IUCT-O ne sont pas dans un dépistage 
actif de ces troubles mais semblent attendre que la patiente aborde le sujet. Or, presque 8 patientes 
sur 10 demandent que ce sujet soit abordé par ces derniers et non par elles-mêmes, comme dans la 
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plupart des études (6, 96, 97). Tout le monde attend que l’autre fasse le premier pas et donc au final, 
la thématique est écartée. 

 
De plus, certains obstacles à cette information et ce dépistage peuvent être suspectés à travers 

le recrutement des patientes. 
 
Lors du recrutement, il a été observé une faible remise des questionnaires par les 28 médecins de 
l’IUCT-O. En effet, sur les 226 patientes eues au téléphone, seules 5 patientes (2%) avaient été 
informées par le médecin en consultation la semaine précédant l’appel. Cela interroge sur la raison : 
oubli des soignants, manque de temps, manque d’intérêt pour l’étude, sujet difficile à aborder en 
consultation ou autre frein du côté des professionnels ? 
 
 

En conclusion, les caractéristiques des patientes constituant des freins à l’information sont 
l’absence d’un traitement par CT (significatif), le statut ménopausique et un diagnostic établi il y a 
plus de 3 ans ou moins d’un an. Quant aux freins au dépistage parmi les caractéristiques des 
patientes, ces derniers sont une absence de traitement par HT, l’absence de conjoint, l’absence de 
sexualité active avant le diagnostic et l’absence d’une information sur les troubles sexuels après 
cancer du sein. Les autres freins potentiels des patientes à une information et à un dépistage sont 
un sujet douloureux à évoquer, d’autres priorités ou le souhait de s’éloigner de l’IUCT. 

D’autre part, nous pouvons en déduire, que les freins à l’information et au dépistage pour 
les soignants sont plutôt des difficultés à aborder le sujet et un manque de formation, plutôt qu’un 
manque d’intérêt ou un manque de conscience de l’importance du sujet.  

 
Il aurait été intéressant de détailler les causes de ces difficultés à aborder le sujet : sont-elles 

liées à un oubli devant des informations prioritaires, à un manque de temps en consultation, à un 
manque seul de formation/connaissances, à une pudeur seule ? D’autres études pourraient évaluer 
spécifiquement ces difficultés ressenties par les professionnels. 
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Les dysfonctions sexuelles et les symptômes en cause 

 
Parmi les patientes ayant répondu au questionnaire, 49% déclarent ressentir un trouble de 

l’image corporelle et 63% une asthénie, ce qui concorde avec l’étude VICAN 5 où 44% des patientes se 
sentent moins attirantes et l’étude VICAN2 où 60% se disent fatiguées (13). Nous concluons que cela 
reste comparable, même si les études VICAN incluent une minorité de patientes métastatiques (6,6% 
métastatiques au diagnostic pour VICAN 2). 
Les douleurs sont exprimées par 35,3% de nos 147 patientes tandis qu’elles sont estimées à 71,7% 
dans la littérature pour le cancer du sein (VICAN 5). Les bouffées vasomotrices sont présentes chez 
environ une patiente sur deux de notre étude, comme cela a été retrouvé dans d’autres études citées 
dans un article de revue de 2022 (20). 
Ainsi, la population de l’étude semble similaire en termes de symptômes à la population des femmes 
atteintes de cancer. L’hypothèse émise précédemment, que seules les patientes les plus impactées sur 
le plan sexuel ont participé à l’étude, peut être fausse, bien qu’avoir un symptôme ne veuille pas dire 
obligatoirement avoir un impact sur la santé sexuelle. 
 

Considérant nos 86 patientes qui déclarent avoir des troubles de leur sexualité depuis le 
diagnostic, ces derniers apparaissent bien souvent dès l’annonce du cancer et se poursuivent lors de 
la phase dite « d’après-cancer ».  

 

La dysfonction sexuelle la plus fréquente est le trouble de désir (83%), ce qui est 
probablement en lien avec les 3 symptômes les plus fréquents et les plus impactants sur leur 
sexualité que sont le trouble de l’image corporelle, la sécheresse vaginale et la fatigue.  

 
De plus, les troubles de l’excitation sont rapportés chez 55% de ces patientes. Ces troubles ont été 
définis dans le questionnaire pour les patientes comme « moins de lubrification ou de contraction des 
organes génitaux externes » ; ainsi ce taux a été retrouvé légèrement supérieur à 42% dans la 
littérature (16). 
Dans notre étude, environ une femme sur 4 avait des dyspareunies parmi ces 86 patientes. Ce taux est 
moindre que dans la littérature (vs 38% (16)), peut-être du fait d’une confusion par les patientes entre 
trouble de la lubrification et douleur pendant les rapports, étant donné que ces deux troubles sont 
étroitement liés à la sécheresse vaginale, présente chez 65% de ces 86 femmes. 
 

L’asthénie, la sécheresse vaginale, le trouble de l’image corporelle, les bouffées 
vasomotrices et les douleurs sont les symptômes qui semblent être en cause dans l’altération de la 
sexualité des patientes après cancer du sein.  

 
Contrairement à la littérature, les changements dans la relation avec le partenaire, l’alopécie, le 
lymphœdème, le trouble dépressif et les troubles anxieux ne semblent pas plus prévalents dans la 
population altérée sur le plan sexuel depuis le diagnostic/traitements que chez les autres. 

 

Les patientes estiment un impact de leur dysfonction sexuelle sur la qualité de vie de leur 
conjoint encore plus important que sur leur propre qualité de vie.  

 
Ceci pourrait s’expliquer par la perte de libido majoritairement décrite par les patientes rendant la 
patiente indifférente à sa sexualité ou cela pourrait également refléter un sentiment de culpabilité des 
patientes envers leur conjoint. Quoi qu’il en soit, cela met en exergue les conséquences néfastes de 
ces troubles sur le couple et non pas sur le seul individu. 
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L’état des lieux de l’accompagnement des troubles de la sexualité 
 

Probablement du fait d’un défaut d’information et de dépistage concernant ces troubles de la 
sexualité chez les patientes, un accompagnement et des thérapeutiques ne sont pas assez souvent 
proposés alors que beaucoup de patientes sont symptomatiques : un professionnel ne peut traiter une 
patiente que s’il connaît ses symptômes ou ressentis. Pourtant, lorsqu’une prise en charge est 
proposée, les patientes se déclarent majoritairement satisfaites (50% sont satisfaites clairement et 
31% modérément). 

 
 
L’orientation vers un sexologue est peu souvent proposée aux patientes ayant un trouble de 

l’image corporelle ou un changement dans leur relation avec leur partenaire (chez moins d’une femme 
sur deux), contrairement à un accompagnement psychologique plus souvent proposé. 
Les patientes, bien qu’ayant eu des propositions pour adhérer à des associations ou à des groupes de 
parole pour les troubles de l’image corporelle, n’y vont pas. Cela peut soulever la question d’une 
pudeur ressentie par les patientes avec des difficultés d’en parler à plusieurs, ou bien que le lieu n’est 
pas perçu comme adapté pour elles ? 
La reconstruction mammaire est fortement proposée car bien connue et ancrée dans les consciences 
professionnelles. Elle n’est pas oubliée par les chirurgiens probablement car la mastectomie est une 
cause visible de trouble de l’image corporelle avec une reconstruction donnant un résultat palpable. 
Le recours à un gynécologue, malgré une sécheresse vaginale ou des bouffées vasomotrices chez leurs 
patientes, n’est majoritairement pas proposé, en sachant que celles déclarant y être allées, y sont 
allées par elles-mêmes. Ceci n’est peut-être pas proposé face au souci démographique de la faible 
prévalence des gynécologues médicaux. 
Le traitement hydratant local est la thérapeutique la plus souvent proposée en cas de sécheresse 
vaginale chez près de 2 personnes sur 3. Entre 88 et 97% des patientes ne se sont jamais vu proposer 
d’hormones locales ou de laser. En effet, les hormones locales sont très rarement proposées (par < 
20% des prescripteurs) probablement du fait d’une peur des professionnels comme en atteste une 
étude (70) où c’est le cas pour 71% des oncologues déclarant la peur d’un litige médical, d’une 
interaction avec le TMX ou d’un risque de récidive, malgré leur reconnaissance d’une efficacité 
partielle d’un traitement non hormonal.  
Les techniques de nouvelles générations (PRP, LED, laser… ) sont également très peu proposées aux 
patientes, peut-être du fait d’un faible rapport bénéfices/coût économique perçu par les 
professionnels ou d’un manque de connaissances sur les différentes techniques. 
En effet, 65% et 47% des prescripteurs ne proposent respectivement jamais d’hormones locales ou de 
techniques de nouvelles générations. 
La prise en charge d’un lymphœdème par un kinésithérapeute est constamment proposée. Peu de 
patientes sont orientées vers un médecin vasculaire, ce qui peut s’expliquer par une généralisation de 
la technique du ganglion sentinelle, entraînant une diminution de l’incidence d’un lymphœdème.  
L’hypnose et l’acupuncture sont très peu proposées chez les patientes qui ont des BVM, possiblement 
par défaut de connaissances sur leur efficacité, la peur d’un coût pour les patientes ou peu de 
confiance en des médecines alternatives.  
Lors des changements dans la relation, les thérapies de couple sont également peu proposées. 
 

Ainsi, nombreuses sont les patientes symptomatiques estimant ne pas avoir eu de proposition 
d’accompagnement de leurs symptômes. 
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Les freins à l’accompagnement des troubles de la sexualité 
 

Parmi les freins à la prise en charge thérapeutique en oncosexologie, les plus rapportés par les 
patientes symptomatiques sont une pudeur d’aborder ce sujet avec une tierce personne (comme il 
est retrouvé dans l’étude publiée en 2020 dans le PsychoOncology (102)), une fatigue psychologique 
à voir des professionnels de santé, d’autres préoccupations prioritaires sur leur santé sexuelle 
(comme dans l’étude de Gong (103) ou l’article de Park (96)), le fait d’habiter à distance de 
professionnels compétents (sexologue, gynécologue, déserts médicaux), un coût des consultations 
psychologue-sexologue (comme évoqué par l’INCA; 6). De plus, certaines patientes de l’étude ont de 
fausses croyances de la sexologie : elles méconnaissent le fait que cette dernière n’aborderait pas 
uniquement la pratique sexuelle stricte mais aussi l’image corporelle et l’estime de soi. 

La pudeur retrouvée peut aussi expliquer pourquoi les patientes n’abordent pas le sujet et 
désirent que le professionnel le fasse. 

 
 Les freins les plus évoqués par les professionnels de l’IUCT-O à une prise en charge 
thérapeutique de leurs patientes présentant des plaintes sont l’impression de ne pas avoir assez de 
cartes pour les prendre en charge (ce qui sous-entend ce défaut de formation énoncé par les soignants 
de notre étude, comme dans la littérature)(96, 101), un manque de temps en consultation pour 
informer ou dépister (101, 96), un défaut de sensibilisation à ces troubles (comme évoqué dans le 
livret de l’INCA ; 6), un manque de coordonnées à fournir aux patientes, un oubli face à d’autres 
informations prioritaires, une pudeur pour l’évoquer avec une patiente, la peur de ne pas avoir les 
bons mots comme il est retrouvé dans les études (96) (97). 
Certains de ces freins à la prise en charge thérapeutique peuvent laisser supposer les causes des 
difficultés exprimées par nos soignants à aborder le sujet, qui mériteraient des études spécifiques 
détaillées, tels que : un manque de temps en consultation pour informer ou dépister, un oubli face à 
d’autres informations prioritaires, une pudeur pour l’évoquer avec une patiente, une peur de ne pas 
avoir les bons mots. 
 
 
Néanmoins, une bonne partie des soignants (40,7%) déclare que, si des patientes leur présentent des 
plaintes dans ce domaine, ils engagent systématiquement une prise en charge thérapeutique.  
 

Ainsi, augmenter le dépistage des patientes, afin de connaître leurs symptômes et ressentis, 
permettrait d’augmenter le traitement de ces derniers et donc d’améliorer la prise en charge 
oncosexoloique : on ne peut traiter que ce que l’on connaît. 

Un manque de formation, une pudeur, un oubli et un manque de temps en consultation 
restent néanmoins des freins à l’instauration des thérapeutiques oncosexologiques pour une 
majorité de soignants. 
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POINTS FORTS DE NOTRE ÉTUDE 
 

Le point fort principal de notre étude est d’aborder un sujet trop souvent oublié. C’est un sujet 
original pour lequel les études sont peu nombreuses à ce jour. Cette étude nous permet, non 
seulement d’avoir une vision de l’approche des troubles de la sexualité induits par le diagnostic et le 
traitement des cancers du sein, mais aussi de soulever plusieurs axes d’amélioration. 
 

Les questionnaires existaient en version papier et numérique pour faciliter la participation des 
soignants et des patientes, sans inégalités quant aux moyens technologiques.  
 

Cette étude s’intéresse à l’avis des patientes sur la thématique mais aussi à celui de plusieurs 
membres d’une équipe soignante experte dans la prise en charge des femmes ayant un cancer du sein 
à l’IUCT-O. 

 

LIMITES DE NOTRE ÉTUDE 
 

Cette étude est monocentrique rendant difficile la généralisation des résultats. 
  
Certains items du questionnaire n’ont pas été utilisés (un objectif secondaire non réalisé faute 

de temps et de moyens). Cela a augmenté inutilement le temps consacré à compléter le questionnaire. 
Or, un questionnaire plus court aurait probablement permis d’augmenter le taux de participation et 
donc la puissance de l’étude.  

 
Le fait de réaliser une étude prospective par l’intermédiaire de questionnaires entraîne un biais 

de mémorisation (erreur, contradictions, mauvaise compréhension, oubli) et l’anonymat a rendu 
impossible la vérification de la véracité des déclarations. 

 
 

Notre étude présente de nombreux biais de sélection. 
De par le mode de recrutement, les patientes sont « sélectionnées » par le soignant. Ainsi, comme 
évoqué précédemment, nous observons une grande majorité de patientes en phase de suivi avec ou 
sans HT adjuvante. Néanmoins, cela présente un avantage inattendu, car les patientes ayant le plus de 
recul sont aussi celles pour lesquelles il est plus aisé de définir ce qu’elles auraient aimé a posteriori 
pendant les traitements, à quel moment, et ce qu’elles aimeraient actuellement en suivi et sur le long 
terme.  
Nous observons aussi, suite à ce mode de recrutement, que les patientes sont jeunes, donc les données 
ne sont pas extrapolables aux patientes de plus de 70 ans.  
De même, la longueur du questionnaire (10 à 30min) a probablement créé un biais de sélection. Seules 
les patientes les plus motivées se sont décidées à le remplir, probablement les plus altérées sur le plan 
sexuel et donc les plus en demande. Cela peut occasionner une augmentation des demandes à 
l’information et au dépistage. 
Les questionnaires écrits en français excluent irrémédiablement les patientes non francophones et 
celles ayant un déficit intellectuel ou des troubles de la compréhension. Or, ces paramètres peuvent 
en eux-mêmes constituer des freins à l’information et au dépistage des dysfonctions sexuelles. Ceci 
concerne néanmoins peu de patientes. 
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AXES d’AMÉLIORATION 
  

L’avis d’un sexologue a été recueilli dans les résultats de l’étude. Voici son témoignage : 
« L’évocation de la sexualité dans le cadre d’un cancer réveille des pensées opposées. Les 
représentations sociales prédominent, selon lesquelles la notion de la maladie grave n’est pas 
compatible avec une relation de plaisir, de vie et de reproduction. Dans notre culture, l’érotisme évoque 
essentiellement les jeux sexuels, la séduction à des fins sexuelles  et donc incompatible voire 
antinomique avec l’idée de tristesse, de la perte d’une partie de soi, de mise à mal de sa projection de 
vie. 
Les professionnels de santé eux-mêmes ont des idées préconçues sur l’oncosexologie. Il en découle 
incontestablement un défaut d’information et de dépistage. L’oncosexologie s’intéresse, au-delà de la 
dimension biologique de la génitalité, à prendre en compte les aspects affectifs, psychologiques, 
culturels et moraux de la personne atteinte d’un cancer en prenant en compte son histoire de vie et sa 
relation interpersonnelle avec sa ou son partenaire. » 
 

Selon les réponses au questionnaire, l’oncosexologue préconise une information et un 
dépistage systématiques et cela dès le début du parcours de soin, quel que soit le professionnel afin 
d’aller au-delà de la médicalisation de la sexualité (initialement structurée autour de la distinction et 
la séparation entre les activités procréatives et non procréatives). Tout professionnel devrait y être 
formé afin d’améliorer la prise en charge en oncosexologie. Il préconise une formation d'initiation en 
sexologie pour comprendre et avoir une attitude proactive, pour  apporter une information simple sur 
les effets secondaires du cancer du sein et des traitements sur la vie intime et être en capacité 
d’orienter les patientes vers des spécialistes dans les situations difficiles. 
Selon lui, il faut systématiser la consultation sexologique dans le parcours de cancer du sein non 
métastatique, en fonction de l'âge, du statut social (couple) et de la grossesse. Toutefois, cela ne doit 
pas empêcher de voir les autres femmes qui ne relèvent pas de ces critères, dans un respect de droit 
à l’information. 

 
 
 
Ci-après figurent des axes d’amélioration que nous avons proposés en tenant compte des 

résultats de l’étude et des témoignages des patientes : 
 
 

Il faut rendre ce « sujet aussi banal et naturel que possible » (une patiente). 
 
 

 Répandre une information brève et un dépistage systématiques, faisables en pratique clinique, 
comme l’ont validé la quasi-totalité des professionnels de l’étude. Cette information doit être 
brève (exemple : « Sachez que votre vie sexuelle peut être impactée par le cancer et ses 
traitements, nous avons les moyens de vous aider, quel que soit votre âge, que vous soyez ou 
non en couple »). Elle doit être réalisée systématiquement : dès l’annonce puis, et surtout, réitérée 
en phase de suivi (prescription de l’HT, suivi avec ou sans HT). Cette information semble pouvoir 
être faite par tout professionnel (médecins, IDE, sexologue). 
Quant au dépistage, trop souvent manquant, il conviendrait de le réaliser, activement et 
systématiquement en phase de suivi (HT ou non) par une question simple (« Avez-vous un 
problème sexuel ou une inquiétude à ce sujet dont vous voudriez parler ? »). Il devrait être réalisé 
par un médecin, comme le désirent les patientes. Il pourrait aussi être, d’après nous, réalisé au 
cours d’un suivi, en alternance avec les médecins, par une coordinatrice en sénologie ou une 
Infirmière de Pratique Avancée. 
Il faut aussi savoir les informer et dépister, sans insister si la patiente ne souhaite pas de prise en 
charge : une absence de pratique sexuelle n’est pas synonyme d’altération de sa sexualité si cela 
lui convient. 
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 Donner constamment une information (sur les troubles de la sexualité et ses possibilités de prise 
en charge) lors de l’entretien systématique du processus de la consultation d’annonce avant 
radiothérapie (comme avant chimiothérapie). En effet, dans cette étude, les patientes avec CT sont 
significativement mieux informées que les autres. 
 

 Mettre en place une consultation avec un sexologue dans le parcours de soin systématique ou du 
moins la proposer en systématique. Deux tiers des patientes qui ont participé à cette étude 
aimeraient ce dispositif. Cela est discutable étant donné que ces femmes sont possiblement les 
plus intéressées par la prise en charge sexologique. Ce point mériterait d’être confirmé par un 
sondage ciblé plus exhaustif. Cette consultation, selon les souhaits des 147 patientes, serait faite 
dès l’annonce du cancer ou, encore plus, en phase de suivi (HT ou non). En pratique, cela semble 
compliqué étant donné l’unique sexologue à l’IUCT-O, il faudrait également solliciter des 
sexologues en externe et le problème viendrait des conditions de remboursement et des coûts de 
cette spécialité. Un remboursement dans cette indication devrait être mis en place même en 
libéral. 

 

 Instaurer une consultation avec un gynécologue à l’IUCT-O dans le parcours de soin systématique 
qui effectuerait un dépistage spécifique et réorienterait vers les qualifiés. En effet, nombreuses 
sont les patientes à ne pas trouver de gynécologues en externe, du fait de la pénurie 
démographique des gynécologues médicaux, suite à la suppression de la discipline en 1987 
entraînant une baisse des effectifs de 52,5 % en 13 ans de 2007 à 2020. Avec le rétablissement de 
la discipline en 2003, de plus en plus de gynécologues sont formés mais le numerus mettra 
longtemps à remonter. 

 

 Réaliser une courte formation en interne, par un professionnel formé, pour tous les professionnels, 
afin d’augmenter leurs connaissances et leur confiance pour discuter de ce sujet avec leurs 
patientes. Le but serait de lever le tabou du sujet en encourageant une approche globale de la 
patiente, non focalisée uniquement sur les pratiques sexuelles mais aussi sur son estime propre. Il 
faut inciter les professionnels à réorienter vers les soins de support et mettre en avant leurs 
collègues qualifiés (sexologue, psychologue, sophrologue, hypnothérapeute, acupuncteur, 
gynécologue …). Il faut leur faire prendre conscience de la forte prévalence de ces troubles parmi 
leurs patientes et des thérapeutiques qui existent (hormones locales, techniques de nouvelles 
générations….). 

 

 Encourager les professionnels à initier le sujet : les patientes sont demandeuses de cela et pour 
beaucoup de patientes, des plaquettes ne suffisent pas pour oser en parler. Il faut les sensibiliser 
afin qu’ils n’esquivent pas le sujet si la patiente a le courage de l’aborder avec eux.  

 

 Promouvoir des études randomisées interventionnelles avec groupe contrôle de « niveau de 
preuve A » pour, si efficacité réelle démontrée, obtenir peut-être un remboursement de certaines 
thérapeutiques de nouvelles générations afin d’améliorer les dyspareunies chez ces patientes où 
la sécheresse vaginale est fréquente et où l’impasse thérapeutique est rapidement atteinte. 

 

 Promouvoir les thérapeutiques d’hypnose et acupuncture. Une prise en charge interne à l’IUCT-O 
pourrait permettre aux patientes n’ayant pas les moyens d’en bénéficier. Le Centre de la 
Ménopause et de la Prévention de l’Ostéoporose de Paule de Viguier propose des séances 
d’hypnose pour les bouffées vasomotrices, en cours d’évaluation par le travail de thèse d’une 
interne : un réseau pourrait être envisagé. 

 

 Dé-stigmatiser cette conversation et ce sujet aux yeux des patientes et des professionnels. Des 
brochures et des vidéos pourraient être diffusées dans les salles d’attente incitant les patientes à 
aborder le sujet. « Réalisation de petites vidéos "rigolotes" sans tabous à diffuser dans les salles 
d'attente de l'Oncopole. Un peu comme le chemin d'Émilie ... » (une patiente). D’autres moyens de 
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communication (mails systématiques) pourraient être envoyés aux patientes afin de les inciter à 
en discuter avec un tiers.   

 

 Traduire dans d’autres langues les brochures de l’IUCT-O informant sur la santé sexuelle. 
 

 Diffuser des vidéos en salle d’attente, pour les patientes à faible littératie, explicatives de ces 
troubles et des possibilités de prise en charge au sein de l’établissement. 

 

 Créer un réseau ville-hôpital avec des gynécologues, des médecins généralistes, des psychologues 
et des sexologues libéraux : liste de praticiens avec leurs coordonnées. Pour les patientes habitant 
loin, il pourrait être proposé une option de téléconsultation, qui devrait être explicitée sur les 
brochures ou à l’oral. 

 

 Sensibiliser gynécologues, médecins généralistes, psychologues et sexologues (de ville ou 
hôpitaux) à s’intéresser à ce sujet dès qu’une patiente a un antécédent de cancer du sein pour les 
dépister et les informer. 

 

 S’intéresser et intégrer plus les partenaires (par l’intermédiaire d’une brochure destinée aux 
conjoints ou oralement), en fonction des patientes. 

 

 Promouvoir l’embauche de plusieurs sexologues, pour des consultations sur des plages horaires 
étendues : système de vacation de sexologues externes à l’IUCT-O. 

 

 Créer un arbre décisionnel pour dépister, traiter et/ou orienter rapidement en consultation 
sexologique. Ainsi, une consultation sexologique systématique pourrait être proposée pour les 
patientes présentant le plus de facteurs de risque d’altération de la sexualité secondairement au 
cancer (cf partie étude bibliographique, 3/ B/). 

 

 Donner en systématique des traitements sur la sphère intime (gels lubrifiants, hydratants locaux) 
pour lutter contre la sécheresse vaginale, comme c’est le cas pour d’autres symptômes (anti-
émétiques, antidouleurs) et d’autres parties du corps (yeux, mains, pieds …). 

 

 
 
 
 
 
 
 

Les résultats des objectifs principaux de notre étude peuvent être devinés à travers les témoignages 
recueillis des patientes au sujet de leur santé sexuelle et de leur prise en charge. 
Ces témoignages poignants se trouvent en Annexe 4. 
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4.       Conclusion  
 
 
 Cette enquête, menée auprès des patientes et des professionnels de santé de l’IUCT-O, 

témoigne d’un manque d’information et de dépistage des troubles de la sexualité des patientes 
atteintes d’un cancer du sein non métastatique. Bien que la sexualité soit souvent perturbée parmi ces 
patientes, le sujet demeure délicat à aborder dans la relation médecin-patiente car tabou lors de la 
prise en charge d’une maladie potentiellement mortelle. Pourtant, ce sujet se révèle d’un intérêt 
majeur aux yeux de très nombreuses patientes avec un fort impact de ces troubles, non seulement 
sur leur qualité de vie, mais également sur celle de leur couple. 

 
Il est indispensable que les professionnels et patientes prennent conscience que la sexualité 

est un droit, tout comme le fait d’être informée sur la santé sexuelle et être dépistée afin d’être aidée 
si nécessaire.  

 
Bien que les soignants soient conscients de l’importance de ce sujet, ils se heurtent à un 

manque de formation et éprouvent des difficultés à l’aborder avec leurs patientes. Des études 
complémentaires détaillant les raisons de ces difficultés seraient intéressantes à mener. 
 Certaines caractéristiques des patientes modulant l’information et le dépistage mériteraient des 
études de plus grande puissance afin de préciser les potentiels freins identifiés.  
 

La sexualité est un phénomène complexe et propre à chaque femme, tout comme sa prise en 
charge. Les patientes souffrent d’un manque d’accompagnement de ces troubles, or de nombreuses 
solutions thérapeutiques peuvent être envisagées pour soulager les symptômes ou se réconcilier avec 
son image corporelle et retrouver du désir. 
  

L’information et le dépistage des troubles de la sexualité se révèlent donc indispensables pour 
améliorer cet accompagnement et in fine améliorer la qualité de vie de ces femmes et celle de leur 
couple. Si plusieurs axes d’amélioration peuvent être envisagés, libérer la parole est probablement le 
premier pas. Ainsi, l’ajout systématique d’une phrase pour une information brève (dès l’annonce, à 
réitérer en phase de suivi) et celui d’une question pour un dépistage (lors de la prescription de l’HT et 
en phase de suivi, comme le souhaitent les patientes) seraient les bienvenus. 
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ANNEXES 
  

Annexe 1 – LETTRE D’INFORMATION ET DE NON OPPOSITION DESTINÉE AUX PATIENTES 
 

 

Lettre d’Information Aux Patientes et de Non-Opposition : 

Evaluation des freins à l’information, au dépistage et à l’accompagnement des troubles sexologiques des 
patientes atteintes d’un cancer du sein non métastatique 

Enquête conduite à l’Oncopole, Claudius Regaud, IUCT 

INFORMATION 
Madame, 
 

Cette lettre d’information est destinée à vous aider à prendre une décision quant à votre participation ou 
non à une étude conduite par l‘équipe de sénologie de l’Institut Universitaire du Cancer de Toulouse (IUCT), 
Oncopole, concernant la prévention, le dépistage et l’accompagnement des troubles sexuels consécutifs au 
diagnostic et au traitement du cancer du sein.  
 

Cette enquête représente le travail de thèse d’une interne en gynécologie médicale, sous la responsabilité 
du Professeur DALENC Florence.   
 
Il est important de lire attentivement cette lettre pour en comprendre les enjeux. N’hésitez pas à interroger votre 
médecin pour obtenir des explications complémentaires si des interrogations persistent. 

 
1) Quel est le but de cette recherche ?  

 
Cette étude a pour objectif principal d’identifier les freins au dépistage/prévention et à l’accompagnement 

des troubles de la fonction sexuelle des patientes atteintes d’un cancer du sein. 
En effet, l’annonce du diagnostic d’un cancer du sein et les différents traitements nécessaires peuvent 

modifier votre sexualité, que ce soit le désir, l’excitation ou le plaisir, mais ils ne suppriment pas la vie sexuelle. 
Si les effets des traitements sur la sexualité sont variables d’une personne à une autre, vivre sa sexualité reste 
possible. Certains changements sont temporaires alors que d’autres seront permanents. Si les conséquences 
physiques et émotionnelles du cancer relèguent bien souvent la vie sexuelle au second plan, à un moment ou 
l’autre, la question de reprendre une sexualité surgit et il n’est pas rare de voir apparaître des difficultés.  
 

2) Quel est le contexte de cette étude ? 
Avec près de 60 000 nouveaux cas par an, le cancer du sein est le premier cancer en incidence chez la femme 

en France. Nombreuses sont donc les françaises à avoir ou avoir eu un cancer du sein.  
 
Les traitements du cancer du sein ont permis une amélioration considérable du pronostic. Or, le diagnostic 

de la maladie et ses traitements, parfois de longue durée, peuvent bouleverser la vie sexuelle des femmes. Ceci 
peut contribuer à une dégradation de leur qualité de vie et conduire à une diminution de  l’adhérence à certains 
traitements, comme l’hormonothérapie. Longtemps, le sujet est resté tabou et peu abordé entre les 
professionnels de santé et les femmes. 

 
Toutefois, il devient actuellement évident que, comme pour les autres aspects de la prise en charge 

médicale, la question de la sexualité doit être abordée par les professionnels afin d’informer les patientes de 
l’impact des traitements, de dépister leurs besoins, de prévenir/traiter d’éventuelles complications et de les 
adresser si nécessaire à des spécialistes, psychologues/psychiatres ou sexologues, auprès desquels, elles 
trouveront un aide. 
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Nous proposons d’évaluer notre pratique à l’IUCT-Oncopole sur ce sujet, au travers d’une enquête conduite 
auprès d’un maximum de patientes mais aussi de plusieurs professionnels de santé (chirurgiens, oncologues, 
infirmier(e)s) dans le but d’améliorer cet aspect de la prise en charge des patientes. 

3) Quelle est la méthodologie de cette étude ? 

Cette étude est une enquête prospective, conduite à l’aide d’un questionnaire anonyme (existant en version 
papier ou numérique). Ce questionnaire doit être rempli une seule et unique fois par une même patiente et 
comprend 3 parties distinctes : 

- Votre contexte socio-professionnel 
- Votre  cancer du sein et les traitements reçus ou en cours 
- Les informations que vous estimez avoir reçues ou non concernant votre santé sexuelle, le dépistage de 

ces troubles éventuels et leur prise en charge 

Cette recherche est non interventionnelle, c’est-à-dire que votre participation à cette étude ne modifiera 
pas les traitements reçus, ni même votre relation avec votre équipe médicale et paramédicale. La prise en charge 
de votre pathologie restera identique.  

L’Oncopole Claudius Regaud est le promoteur de cette étude. Le médecin investigateur principal est le 
Professeur Florence DALENC. 

4) Combien de personnes participent à cette étude et quelle en est la durée ? 

Les patientes seront recrutées sur 3 mois à partir d’Octobre 2023, par les différents médecins (chirurgiens, 
oncologues) lors de leur consultation à l’IUCT-Oncopole. Le recrutement concerne toutes les femmes, majeures, 
atteintes d’un cancer du sein non métastatique, lisant et écrivant le français, sans déficit intellectuel ou trouble 
de la compréhension et sans limite d’âge.  

5) Ma participation à cette étude  restera-t-elle confidentielle ? 

Oui ; les questionnaires sont anonymes. 

6) Quels sont les bénéfices, les contraintes et les risques liés à votre participation ?  

Les bénéfices sont collectifs car, en identifiant vos besoins, vos souhaits et les failles, nous pourrons 
améliorer la prise en charge sur ces problématiques des futures patientes. 

Les contraintes sont de répondre au questionnaire d’enquête, en version papier ou numérique. Cela vous 
prendra environ 10-30 minutes.  

En remplissant ce questionnaire, vous serez invitée à aborder le sujet de votre vie intime, à réfléchir aux 
obstacles rencontrés concernant votre vie sexuelle, à lister les troubles sexuels dont vous souffrez peut-être et 
cela peut être déstabilisant. Si tel est le cas, vous pouvez décider d’interrompre votre participation à tout 
moment. 

7) Si vous participez, que vont devenir les données recueillies pour la recherche ? 
Le questionnaire est anonyme. Une fois qu’il est envoyé, par voie postale ou par internet, il n’y pas de 

rectification possible du fait de cet anonymat. Par ailleurs, votre dossier médical restera confidentiel et ne pourra 
être consulté. Seules les informations recueillies dans le questionnaire seront analysées. 

Le questionnaire sera conservé dans le bureau infirmier des consultations, dans un meuble fermé à clés. 
Seules le Pr Dalenc Florence et la thésarde de gynécologie y auront accès. Ce questionnaire sera conservé 
pendant 15 ans. 

8) Comment cette recherche est-elle encadrée ? 

Cette étude suit un protocole de recherche n’impliquant pas la personne humaine et donc n’entrant pas dans le 
cadre de l’Article L1121-1 du Code de la Santé Publique. 

Elle requiert votre non-opposition. Elle a été approuvée par le Comité de Réflexion Ethique de l’Oncopole 
Claudius Regaud sous le numéro IRB 00013267 – 2-2023-04, le 16 Octobre 2023. 

Elle répond à la délibération n°2018-155 du 3 mai 2018 portant homologation de la méthodologie de référence 
relative aux traitements de données à caractère personnel mis en œuvre dans le cadre des recherches 
n’impliquant pas la personne humaine, des études et évaluations dans le domaine de la santé (MR-004). 
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9) Quels sont vos droits ? 

Votre participation à cette étude est entièrement libre et volontaire. Vous pourrez tout au long de votre parcours 
de soins demander des explications sur le déroulement de la recherche au médecin qui vous suit. L’opposition à 
cette étude n’entraînera aucun préjudice sur la qualité des soins, des traitements et sur le suivi. 

Vos données anonymes seront utilisées uniquement à des fins de recherche scientifique.  

Vous pouvez également accéder directement ou par l’intermédiaire d’un médecin de votre choix à l’ensemble 
de vos données médicales en application des dispositions de l’article L1111-7du Code de la Santé Publique. 

Pour nous contacter : 

Professeur Florence DALENC, Oncopole Claudius Regaud, IUCT 
1 avenue Irène Joliot-Curie, 31 059 Toulouse 
 

NON OPPOSITION - FORMAT NUMERISE 
 

Ce questionnaire est anonyme. L’adresse IP de votre ordinateur ne peut pas être tracée. 
Vous pouvez décider d’interrompre votre participation à tout moment et sans justification ; néanmoins, une fois 
le questionnaire envoyé, il n’y pas de rectification possible du fait de l’anonymat. 
J’atteste être majeure (18 ans et plus) (cocher)  □ 
 
Je souhaite délibérément ne pas remplir ce questionnaire (cocher)  □ 
Si vous le souhaitez, expliquer pourquoi 
……………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………
…………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………… 
Une fois que vous avez bien compris l’objectif et la méthodologie de cette enquête, si vous consentez à y 
participer, vous pouvez répondre à ce questionnaire en entrant le lien ou en scannant le QR code ci-après. 
Accéder à ce lien fait preuve de la non-opposition à votre participation. 

 

 

https://forms.gle/4E46ahuFCht5bQUc7 

 

 

 

Merci pour votre contribution et de conserver cette lettre d’information 
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Annexe 2 – QUESTIONNAIRE DESTINÉ AUX PATIENTES 
 

 

Questionnaire de l’étude 
 

Evaluation des freins à l’information, au dépistage et à l’accompagnement des troubles sexologiques des 
patientes atteintes d’un cancer du sein non métastatique 

Enquête conduite à l’Oncopole, Claudius Regaud, IUCT 

Ce questionnaire est anonyme. Vous pouvez décider d’interrompre votre participation à tout moment 
néanmoins, une fois le questionnaire envoyé, il n’y pas de rectification possible du fait de l’anonymat. 
Certains items de ce questionnaire concernent bien évidemment votre intimité. Il est important que vous sachiez  
que vous pouvez ne pas répondre à certaines questions si vous jugez qu’elles vous incommodent.  
 
Partie 1 : Contexte socio-professionnel et familial 

 Votre âge (en années):    ………………. ans  

 Votre catégorie socioprofessionnelle (entourer):    
Agricultrice      /    artisan-commerçante   /   cheffe d’entreprise     /    cadres et professions intellectuelles  
supérieures  /     professions intermédiaires    /    employée    /    ouvrière    /    retraitée   /    sans profession 
/   étudiante 

 Actuellement, vous êtes (entourer):    
en arrêt de travail   /  temps partiel    /    temps plein    /    retraitée    /    en recherche d’emploi    /    sans 
profession /   étudiante 

 Lieu de vie (entourer): urbain    /    semi-rural    /    rural 

 Statut conjugal (entourer):    Mariée   /   pacsée   /   divorcée   /   veuve   /   union libre   /   célibataire  
S’il y a un(e) partenaire, son âge : …………..ans,      son sexe : F□    M□   Ne souhaite pas répondre□ 
Et sa catégorie socioprofessionnelle (entourer):    
Agriculteur   /  artisan-commerçant(e) / chef(fe) d’entreprise   /  cadres et professions intellectuelles  supérieures/   
professions intermédiaires  /    employé(e)s   /   ouvrier(e)   /   retraité(e)  /   sans profession  / étudiant(e) 

 Antécédents personnels médicaux et chirurgicaux: 
Etes-vous suivie par un médecin et/ou prenez-vous des traitements pour 2 autres maladies ou plus (hors cancer 
du sein) ?:   Oui□   Non□ 
Avez-vous des douleurs chroniques, quelles qu’elles soient, existantes avant le diagnostic du cancer :  
Oui□   Non□ 
Avez-vous des difficultés pour vous mobiliser (= vous déplacer), en lien avec des déficits ou des douleurs existants 
avant le diagnostic du cancer:   Oui□   Non□ 
Preniez-vous des traitements contre l’anxiété ou la dépression, déjà avant votre diagnostic de cancer ? :   
Oui□   Non□ 

 Avez-vous été victime de violence physique, sexuelle ou psychologique dans votre vie:   
Ne souhaite pas répondre□        Oui□    Non□                     

 Consommez-vous régulièrement des boissons alcoolisées ? :   Oui□  Sevré□ Occasionnel □  Non□ 

 Consommez-vous régulièrement du cannabis et/ou autres drogues ? :   Oui□  Sevré□ Occasionnel □  Non 

 Etiez-vous ménopausée au moment du diagnostic de cancer (ménopause = absence de règle depuis plus 
d’un an) :   Oui□  Non□ 

Si oui, à quel âge ? ………………………..ans 
Si non, avez-vous une absence de règles depuis votre diagnostic/traitement :   Oui□  Non□ 
Depuis combien de temps ? (mois) ……………………………….. (Années)…………………………………. 

 Contraception actuelle (entourer) : aucune   /   préservatif   /   retrait   /   DIU cuivre   /   ligature des trompes   
/   vasectomie /   autre : ………………………………… 

Avez-vous un projet de grossesse à l’avenir ? :   Oui□   Non□                           Grossesse en cours:   Oui□   Non□        

 Statut obstétrical : nombre de grossesses …….. , nombre d’enfants nés vivants………  
Avez-vous eu une aide médicale à la procréation pour obtenir au moins une grossesse ?:     Oui□    Non□ 
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Avez-vous actuellement une aide médicale à la procréation pour obtenir une grossesse ?:   Oui□    Non□ 

 Vous pratiquez, par semaine, une activité physique (ex : marche, jardinage, sport) :  
<1h□,   ≥1h□,  ≥3h□,  ≥5h□ 

 
 
Partie 2 : Contexte médical 

 Date du diagnostic du cancer du sein : (mois) ……………..   (année) …………… 

 Votre âge au diagnostic (entourer) :     
<30 ans    /   ≥ 30 ans   /   ≥ 40 ans   /   ≥ 50 ans   /    ≥ 60 ans   /   ≥ 70 ans    

 Cancer du sein : unilatéral (un sein) □       ou           bilatéral (les deux seins) □      
 

 Traitement(s) reçu(s) jusqu’ici (entourer):  
1) Chirurgie : Oui□    Non□  

-Si oui (entourer) : ablation d’un sein sans reconstruction  / ablation des deux seins sans reconstruction/    
ablation d’un sein avec reconstruction / ablation des deux seins avec reconstruction /ablation 
seulement de la tumeur  /  ablation de tous les ganglions axillaires (curage  / ablation de quelques 
ganglions (ganglion sentinelle) 
-Si reconstruction ou ablation de la tumeur seule:  
Conservation de la plaque aréolo-mamelonnaire Oui□    Non□   Je ne sais pas répondre□ 

2) Chimiothérapie : Oui□    Non□ 
Si oui (entourer) : avant chirurgie   /   après chirurgie ;    terminée   /   en cours   

3) Radiothérapie : Oui□    Non□ 
Si oui (entourer) : terminée   /   en cours    

4) Trastuzumab = Herceptin : Oui□       Non□      
Si oui (entourer) : terminée   /   en cours    

5) Olaparib = Lynparza :   Oui□       Non□ 
Si oui (entourer) : terminée   /   en cours    

6) Abemaciclib = Vernezios :   Oui□       Non□   
Si oui (entourer) : terminée   /   en cours    

7) Immunothérapie = Pembrolizumab : Oui□    Non□ 
Si oui (entourer) : terminée   /   en cours    

8) Hormonothérapie :  Oui□    Non□ 
Si oui (entourer laquelle) :   
Tamoxifène = Nolvadex   /   Fémara = Letrozole   /   Armasine = Exemestane   / Arimidex = Anastrozole   
/   Zoladex ou Decapeptyl  /   autre (préciser)………………………………………………. 
Si oui (entourer) :   terminée   /   en cours, 
Depuis combien de temps ? : (mois) ………………. (années) ………………. 
 

Partie 3 : Votre santé sexuelle 
AVANT le diagnostic de votre cancer du sein : 

 Etiez-vous sexuellement active avant le diagnostic : Oui□   Non□ 

 Aviez-vous des difficultés sexuelles déjà avant le diagnostic ? Oui□       Non□ 
Si oui, lesquelles : …………………………………………………………………………………………………………..……………………………..…….. 
Cause(s) identifiée(s) : Oui□ Non□, si oui, la(es)quelle(s)………………………………….…………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………. 
ACTUELLEMENT :  

 Avez-vous une altération de votre sexualité ? Oui□ Non□ 

 Si oui, à quelle phase de traitement, cette altération est-elle apparue ? (entourer):  
Dès l’annonce de votre cancer     /    Lors de la chimiothérapie avant chirurgie   /    Après la chirurgie    /   Lors de 
la chimiothérapie après chirurgie   /    Lors de la   radiothérapie    /    Sous hormonothérapie    /    Après tous les 
traitements, lors du suivi 

 Si oui, comment qualifieriez-vous cette altération de votre sexualité ?  
- Trouble du désir / libido (moins intense et/ou moins fréquent) : Oui□ Non□ 
- Trouble de l’excitation (moins de lubrification ou de contractions des organes génitaux externes) : 

Oui□ Non□ 
- Trouble du plaisir (moins d’orgasme) : Oui□ Non□ 
- Avez- vous des douleurs (étant inexistantes avant le diagnostic) pendant et/ou après le rapport:  

Oui□ Non□ 
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 Satisfaction globale de votre sexualité (entourer) (1 = très insatisfaite, 5 = très satisfaite) :     
1     2     3     4     5 

 
En ce jour, présentez-vous les symptômes ci–dessous ? 

1) Trouble de l’image corporelle (perte d’estime de soi, vision négative de son corps, sentiment de perte 
de féminité …) : Oui□  Non□ 

2) Fatigue : Oui□  Non□ 
3) Sécheresse vaginale : Oui□  Non□ 
4) Douleurs quelles qu’elles soient (étant inexistantes avant le diagnostic): Oui□ Non□  

Si oui, où ? …………………….……………………………………………………………………………………………….………………………              
5) Lymphœdème « gros bras » : Oui□  Non□ 
6) Alopécie « perte des cheveux » : Oui□  Non□ 
7) Bouffées de chaleur (+/- sueurs) : Oui□  Non□ 
8) Modifications dans la relation avec son ou sa partenaire (apparition d’un éloignement et/ou partenaire 

ayant peur de faire mal, en manque d’information et/ou relation conflictuelle) : Oui□  Non□ 
9) Un diagnostic de trouble dépressif (inexistant avant le cancer) a-t ‘il déjà été posé par un 

professionnel ? : Oui□  Non□ 
Si oui, quel(s) médicament(s) a/ont été mis en place ? …………………….……………………………………………………              

10) Un diagnostic de trouble anxieux (inexistant avant le cancer) a-t ‘il déjà été posé par un 
professionnel ? : Oui□  Non□ 
Si oui, quel(s) médicament(s) a/ont été mis en place ? …………………….………….…………………………………………              

Parmi ces 10 symptômes, citez les 3 que vous estimez les plus impactants sur votre sexualité ? (par ordre 
d’importance décroissant) ………………………………………… > …………………….………………… > ……………………………………… 
Si vous rencontrez des difficultés dans votre sexualité, sont-elles un impact sur : 

- votre qualité de vie ?                                            Oui, beaucoup □        Modérément □        Non, pas du tout□ 
- la qualité de vie de votre conjoint(e) ?             Oui, beaucoup □        Modérément □        Non, pas du tout□ 
- la qualité de vie de vos proches ?                      Oui, beaucoup □        Modérément □        Non, pas du tout□ 

Quel(s) proche(s) ? ………………………………………………………..……………………………………………………………………... 
 

Quelles sont les thérapeutiques mises en place ? (cocher et complétez s’il y a lieu)  
1) Sexologue (consultation ou ateliers) :   non proposé□    proposé, non fait □   déjà rencontré□  en cours□ 

 Qui vous l’a proposé initialement (métier) ?  A quelle étape dans votre parcours de soins (ex : 
après la chirurgie, pendant la chimiothérapie etc… ) ? …………………………………………………………………… 

2) Gynécologue :   non proposé□    proposé, non fait □    déjà rencontré□    en cours□ 
 Qui vous l’a proposé initialement (métier) ?  A quelle étape dans votre parcours de soins (ex : 

après la chirurgie, pendant la chimiothérapie etc… ) ? …………………………………………………………………… 
3) Traitement hydratant local (crème/ovule) :non proposé□  proposé, non fait □   déjà essayé□  en cours□ 

Si oui, lequel ? (entourer) :    Mucogyne    /    Ialuset    /    autre (préciser)…………………………………….……….  
 Qui vous l’a proposé initialement (métier) ?  A quelle étape dans votre parcours de soins (ex : 

après la chirurgie, pendant la chimiothérapie etc… ) ? …………………………………………………………………… 
4) Hormones locales (crème/ovule) : non proposées□  proposées, non faites□   déjà essayées□    en cours□ 

Si oui, lesquelles ? (entourer) : Colpotrophine  / Gydrell  /  Trophigil  /  Florgynal  /  Physiogine / autre 
(préciser)………………………….  
 Qui vous les a proposées initialement (métier) ?  A quelle étape dans votre parcours de soins (ex : 

après la chirurgie, pendant la chimiothérapie etc… ) ? …………………………………………………………………… 
5) Laser à CO2 pour sécheresse vaginale :   non proposé□   proposé, non fait □    déjà essayé□   prévu □ 

 Qui vous l’a proposé initialement (métier) ?  A quelle étape dans votre parcours de soins (ex : 
après la chirurgie, pendant la chimiothérapie etc… ) ? …………………………………………………………………… 

6) Esthétique (perruque, tatouage, bandana) :  non proposé□   proposé, non fait □    fait □   prévu □ 
 Qui vous l’a proposé initialement (métier) ?  A quelle étape dans votre parcours de soins (ex : 

après la chirurgie, pendant la chimiothérapie etc… ) ? …………………………………………………………………… 
7) Reconstruction mammaire :   non proposée□    proposée, non faite□     faite□    prévue□ 

 Qui vous l’a proposée initialement (métier) ?  A quelle étape dans votre parcours de soins (ex : 
après la chirurgie, pendant la chimiothérapie etc… ) ? …………………………………………………………………… 

8) Traitement d’un lymphœdème :   non proposé□   proposé, non fait □     déjà réalisé□    en cours□ 
 Si oui (cocher) :  avec kinésithérapeute  □           et/ ou angiologue/médecin vasculaire □  
 Qui vous l’a proposé initialement (métier) ?  A quelle étape dans votre parcours de soins (ex : 

après la chirurgie, pendant la chimiothérapie etc… ) ? …………………………………………………………………… 
9) Activité physique :  non proposée□  proposée, non faite □  faite puis arrêtée□ pratiquée régulièrement□ 
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 Qui vous l’a proposée initialement (métier) ?  A quelle étape dans votre parcours de soins (ex : 
après la chirurgie, pendant la chimiothérapie etc… ) ? …………………………………………………………………… 

10) Antalgiques = antidouleurs :   non proposés□    proposés, non faits □     déjà essayés□    en cours□ 
 Qui vous les a proposés initialement (métier) ?  A quelle étape dans votre parcours de soins (ex : 

après la chirurgie, pendant la chimiothérapie etc… ) ? …………………………………………………………………… 
11) Orientation vers un centre antidouleur :  non proposée□   proposée, non faite □  déjà réalisée□  en 

cours□ 
 Qui vous l’a proposée initialement (métier) ?  A quelle étape dans votre parcours de soins (ex : 

après la chirurgie, pendant la chimiothérapie etc… ) ? …………………………………………………………………… 
12) Psychologue ou psychiatre :   non proposé□    proposé, non fait □     déjà rencontré□    en cours□ 

 Qui vous l’a proposé initialement(métier) ?  A quelle étape dans votre parcours de soins (ex : 
après la chirurgie, pendant la chimiothérapie etc… ) ? …………………………………………………………………… 

13) Associations, groupes de parole:   non proposés□    proposés, non faits □     déjà rejoints□    en cours□ 
 Qui vous les a proposés initialement (métier) ?  A quelle étape dans votre parcours de soins (ex : 

après la chirurgie, pendant la chimiothérapie etc… ) ? …………………………………………………………………… 
14) Thérapie de couple :   non proposée□    proposée, non faite □     déjà réalisée□    en cours□ 

 Qui vous l’a proposée initialement (métier) ?  A quelle étape dans votre parcours de soins (ex : 
après la chirurgie, pendant la chimiothérapie etc… ) ? …………………………………………………………………… 

15) Thérapie personnelle (cognitivo-comportementale ou EMDR avec mouvements des yeux) :   non 
proposée□    proposée, non faite □     déjà réalisée□    en cours□ 
 Qui vous l’a proposée initialement (métier) ?  A quelle étape dans votre parcours de soins (ex : 

après la chirurgie, pendant la chimiothérapie etc… ) ? ………………………………………………………………… 
16) Hypnose, acupuncture :   non proposées□    proposées, non faites □     déjà essayées□    en cours□ 

 Qui vous les a proposées initialement (métier) ?  A quelle étape dans votre parcours de soins (ex : 
après la chirurgie, pendant la chimiothérapie etc… ) ? ………………………………………………………………… 

17) Arrêt de travail ou temps partiel :   non proposé□    proposé, non fait □     déjà eu□    en cours□ 
 Qui vous l’a proposé initialement (métier) ?  A quelle étape dans votre parcours de soins (ex : 

après la chirurgie, pendant la chimiothérapie etc… ) ? …………………………………………………………………… 
18) Aménagement de poste:   non proposé□    proposé, non fait □     déjà essayé□    en cours□ 

 Qui vous l’a proposé initialement (métier) ?  A quelle étape dans votre parcours de soins (ex : 
après la chirurgie, pendant la chimiothérapie etc… ) ? …………………………………………………………………… 
 

Instaurer une prise en charge sexologique vous semble-t-il important ? (entourer 1 « pas du tout important » à 
5 « très important »)  (entourer) :      1       2       3      4      5 
Précisez ? ………………………………………………………………………………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………….. 
 
Partie 4 : Les freins à la prise en charge sexologique :  
 
Frein d’information 

 Avez-vous reçu, à un moment donné de votre parcours, une information concernant votre santé sexuelle 
et les prises en charge possibles ?   
Exemple : «Sachez que votre vie sexuelle peut être impactée par le cancer et ses traitements, nous avons les 
moyens de vous aider, quel que soit votre âge, que vous soyez ou non en couple »  
Oui□ Non□ 

 Si oui, à quel(s) moment(s) avez-vous reçue cette information? (cocher) : 
□ Dès l’annonce du cancer      
□ Lors de l’annonce du traitement par chimiothérapie 
□ Pendant le traitement par chimiothérapie  
□ Juste avant la chirurgie  
□ Juste après la chirurgie 
□ Avant d’initier la radiothérapie 
□ Lors de la prescription de l’hormonothérapie 
□ Après tous les traitements, lors du suivi (y compris si vous êtes sous hormonothérapie) 

 Si oui, par quel(s) professionnel(s) de santé l’avez-vous reçue ? (métier) …………………………………………………… 

 Si oui, vous a-t-on remis un document ?  Oui□ Non□ 

 Trouvez-vous qu’il y a un manque d’information donnée par les professionnels de santé concernant l’impact 
potentiel du cancer du sein et de ses traitements sur la santé sexuelle?    Oui□    Modérément□    Non□  
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 Etes-vous satisfaite de l’information donnée par les professionnels sur les éventuels troubles sexuels 
consécutifs à votre maladie ?     Oui□    Modérément□    Non□ 

 Etes-vous satisfaite de l’information reçue sur les prises en charge/accompagnements possibles de ces 
troubles ? Oui□    Modérément□    Non□ 

 Auriez-vous été demandeuse de recevoir une information plus précise à ce sujet ?Oui□ Modérément□ Non□ 

 Selon vous, la délivrance de cette information devrait-elle être systématique ?   Oui□       Non□ 
Si oui, par qui (métier)?………………..……………………………………………………………………………………………… 

 A quel(s) moment(s) du parcours, idéalement, désireriez-vous recevoir cette information ? (cocher) : 
□ Dès l’annonce du cancer      
□ Lors de l’annonce du traitement par chimiothérapie 
□ Pendant le traitement par chimiothérapie  
□ Juste avant la chirurgie  
□ Juste après la chirurgie 
□ Avant d’initier la radiothérapie 
□ Lors de la prescription de l’hormonothérapie 
□ Après tous les traitements, lors du suivi (y compris si vous êtes sous hormonothérapie) 

  Le(la) partenaire doit-il/elle être mieux informé(e) par les professionnels de ces éventuels troubles ?  
Oui□ Non□ 
 

Frein de dépistage 

 Un professionnel de santé vous a-t-il déjà demandé si vous présentiez des troubles sexuels ?  
Exemple : « Avez-vous un problème sexuel ou une inquiétude à ce sujet dont vous voudriez parler ? » 
Oui□ Non□ 

 Si oui, à quel(s) moment(s) vous l’a-t-il demandé ? (cocher) : 
□ Dès l’annonce de mon cancer      
□ Pendant la chimiothérapie 
□ Juste après la chimiothérapie  
□ Juste avant la chirurgie 
□ Juste après la chirurgie 
□ Pendant la radiothérapie 
□ Lors de la prescription de l’hormonothérapie 
□ Après tous les traitements, lors du suivi (y compris si vous êtes sous hormonothérapie) 

 Si oui, qui vous l’a demandé (métier)? ………………….…………………………………………………………… 

 Préférez-vous que ce soit les professionnels qui abordent le thème de la sexualité, plutôt que vous?  
Oui□   Non□ 

 Préférez-vous que cela émane de vous ? (pas de dépistage) Oui□ Non□ 

 Trouvez-vous important un dépistage de ces troubles par les professionnels?  Oui□    Modérément□    Non□ 

 Le dépistage de ces troubles, devrait-il être, selon vous, systématique? Oui□ Non□ 
Si oui, par qui (métier)?………………………………………………………………………………………………………………………..…… 

 A quel(s) moment(s), trouvez-vous opportun d’effectuer ce dépistage ? (cocher) : 
□ Dès l’annonce de mon cancer      
□ Pendant la chimiothérapie 
□ Juste après la chimiothérapie  
□ Juste avant la chirurgie 
□ Juste après la chirurgie 
□ Pendant la radiothérapie 
□ Lors de la prescription de l’hormonothérapie 
□ Après tous les traitements, lors du suivi (y compris si vous êtes sous hormonothérapie) 

 Estimez-vous qu’il existe une insuffisance au dépistage (= à la détection) de ces troubles par les 
professionnels? Oui□  Modérément□   Non□ 

 Quand elles ont été proposées, êtes-vous satisfaite des prises en charge proposées ? 
Oui□  Modérément□ Non□ 
Si non ou modérément, préciser : ………………………………..………………………………………………………………………….. 

 Le(la) partenaire doit-il/elle être mieux pris(e) en compte/intégré(e) dans la prise en charge de ces troubles ?  
Oui□ Non□ 

 Selon vous, devrait-il y avoir une consultation systématique avec un(e) sexologue pour toutes ? Oui□ Non□ 
Si oui, à quel moment du parcours ? (cocher) : 

□ Dès l’annonce de mon cancer      
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□ Pendant la chimiothérapie 
□ Juste après la chimiothérapie  
□ Juste avant la chirurgie 
□ Juste après la chirurgie 
□ Pendant la radiothérapie 
□ Lors de la prescription de l’hormonothérapie 
□ Après tous les traitements, lors du suivi (y compris si vous êtes sous hormonothérapie) 

 Vos médecins vous semblent-t-il sensibilisés à ces troubles ?     Oui□    Modérément□    Non□ 

 Vos infirmiers vous semblent-t-il sensibilisés à ces troubles ?     Oui□    Modérément□    Non□ 
 

Si vous avez des troubles de la fonction sexuelle, cochez les cases qui vous correspondent :  
Pourquoi, lorsque vous avez des plaintes physiques ou psychiques en lien avec ce domaine, n’avez-vous pas la 
prise en charge adaptée ? 
□ « Je ne suis pas prise en charge car j’habite trop loin des professionnels (sexologue, gynécologue). »  
□ « Je ne suis pas prise en charge car les professionnels sont difficiles à trouver  (manque de noms, de 
coordonnées). » Si oui, quel professionnel ? (préciser) ……………………………………………………………….…………………..…. 
□ « Je ne suis pas prise en charge car les rdv sont  difficiles à obtenir (délai trop long, pas de nouveau patient). » 
Si oui, avec quel professionnel ? (préciser) …………………………………………………………………………………………………........ 
□ « Je ne suis pas prise en charge car les consultations de psychologie/sexologie ne sont pas remboursées. » 
□ « Je ne suis pas prise en charge car je suis fatiguée psychologiquement de voir des professionnels de santé. » 
□ « Je ne suis pas prise en charge car je suis anxieuse de revenir sur l’Oncopole.» 
□ « Je ne suis pas prise en charge car je suis trop fatiguée physiquement pour me rendre au rdv ou me prendre 
en charge sur cet aspect. » 
□ « Je ne suis pas prise en charge car se déplacer pour aller au rdv m’est difficile (perte de mobilité, douleurs). » 
□ « Je ne suis pas prise en charge car c’est un sujet pour moi  anxiogène (= qui me procure  de l’anxiété) que je 
ne veux pas aborder » 
□ « Je ne suis pas prise en charge car j’éprouve une certaine pudeur d’en parler à un tiers, cela m’embarrasse 
d’aborder ce sujet. » 
□ « Je ne suis pas prise en charge car, dans ma culture, c’est inapproprié de l’évoquer. » 
□ « Je ne suis pas prise en charge car les professionnels ne sont pas sensibles quand je l’évoque. » 
□ « Je ne suis pas prise en charge car ce n’est pas ma priorité et cela me parait secondaire. » 
□ « Je ne suis pas prise en charge car cela me parait inopportun de parler sexualité dans une lutte contre un 
cancer.» 
□ « Je ne suis pas prise en charge car je n’ai pas le temps de m’occuper de cet aspect de ma vie qui me semble 
secondaire. »  
□ « Je ne suis pas prise en charge car je pense que la sexologie traite uniquement des rapports sexuels et NON 
pas de l’image corporelle, de la relation de son corps avec autrui. » 
□ « Je ne suis pas prise en charge car ma sexualité quelle qu’elle soit me convient ; je ne veux pas de prise en 
charge. »  
 

Champ libre : Votre témoignage et amélioration(s) à faire dans ce domaine selon vous : 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Si les questions posées ont soulevé des interrogations, un inconfort ou des difficultés, veuillez vous adresser 
aux psychologues (tél : 05 31 15 59 70), à la sexologue ( tél : 05 31 15 60 61, lun-ven, 8h30-18h) ou à un 
médecin. 

 
Merci pour votre contribution 
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Annexe 3 – QUESTIONNAIRE DESTINÉ AUX PROFESSIONNELS DE SANTÉ 

 

 

Questionnaire de l’étude : PROFESSIONNELS 
 

Evaluation des freins à l’information, au dépistage et à l’accompagnement des troubles sexologiques des 
patientes atteintes d’un cancer du sein non métastatique 

Enquête conduite à l’Oncopole, Claudius Regaud, IUCT 

 
Partie 1 : Votre identité et votre formation 

 Votre sexe : Homme □   Femme  □ 

 Votre âge (entourer):         <30 ans        /        ≥ 30 ans        /        ≥ 40 ans        /        ≥ 50 ans     

 Votre profession :  
 

 
 

□ Médecin chirurgien, onco-
gynécologue                     
□ Médecin chirurgien, onco-
plasticien 
□ Oncologue médical 

□ Oncologue radiothérapeute 
□ IDE  
□ Sexologue 
□ Psychologue 

 Votre approche s’appuie-t-elle sur une formation onco-sexologique ?  Oui□       Non□ 
Si oui, quelle est votre formation ? ……………………………………………………………………………………………………………………. 
Si non, seriez-vous prêt à faire une formation en onco-sexologie ? Oui□ Non□  Précisez pourquoi : 
…………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………… 
Partie 2 : Votre pratique dans le domaine de l’onco-sexologie : 

 

 En pratique, à combien estimez-vous le pourcentage des patientes ayant un cancer du sein non 
métastatiques avec lesquelles vous abordez le sujet « cancer du sein et santé sexuelle » lors des 
consultations ? (entourer) :        ≤10%    /      10-30%      /      31-50%      /       51-70%      /      71-90%      /      ≥91% 

 Est-ce que ce sont vos patientes ou vous-même qui, le plus souvent,  initiez ce sujet ?  
Mes patientes □  Moi-même □  Equivalent □ 

 Vous arrive-t-il que cela soit à l'initiative des partenaires (même rarement) ?   Oui□   Non□  
Si oui, vous arrive-t-il de conseiller/orienter les partenaires pour une prise en charge?    Oui□   Non□ 

 Selon vous, quelle est la prévalence de vos patientes ayant un cancer du sein non métastatiques qui ont des 
troubles de leur sexualité (à type de douleurs, troubles du désir, de l’excitation ou du plaisir) en lien avec le 
cancer du sein ou ses traitements (entourer) :  ≤10%   /   10-30%   /   31-50%   /    51-70%   /   71-90%   /   ≥91% 

 D’après vous, les troubles sexologiques, ont-ils, un impact sur : 
- La qualité de vie de vos patientes ?    Oui□     Non□ 
- la qualité de vie de leur conjoint(e) ? Oui□     Non□      
- la qualité de vie de leurs proches ?     Oui□     Non□     Je ne sais pas□   

       Si oui, quel(s) proche(s) ? ……………………………………………………………………………………………………………………….. 

 La prise en charge sexologique, dans le cadre du cancer du sein et ses traitements, vous semble-t-elle 
importante ?  (0 = « pas du tout important », 5 = « très important ») (entourer)        0      1      2     3     4     5     

Préciser : …………………………………………………………………………………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………. 

 Dans votre pratique, jugez-vous faisable de réaliser une brève information et un dépistage systématiques, 
au moins une fois, au moment le plus propice, dans le parcours de la patiente ?  Oui□ Non□ 

 
Partie 3 : Evaluation des pratiques 
Information des patientes sur les troubles sexuels 

 Donnez-vous systématiquement une information claire concernant le risque d’altération de la santé 
sexuelle liée au cancer non métastatique et/ou à ses traitements et les possibilités de prise en 
charge/accompagnement ? Exemple :  «Sachez que votre vie sexuelle peut être impactée par le cancer et ses 
traitements, nous avons les moyens de vous aider, quel que soit votre âge, que vous soyez ou non en couple. »  
Oui□ Non□ 
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 Si non, quelle proportion de patientes, estimez-vous informer de ces risques et des possibilités de prise en 
charge/accompagnement ? (entourer) :    ≤10%     /    10-30%    /    31-50%    /     51-70%    /   71-90%   /     ≥91% 

 A quel(s) moment(s) du parcours, jugez-vous le(s) plus opportun(s) de donner cette information ? (cocher) : 
□ Dès l’annonce du cancer      
□ Lors de la consultation d’annonce de chimiothérapie (néo-)adjuvante ou autre traitement médical 
(immunothérapie, thérapie ciblée) 
□ Lors du suivi sous traitement médical (néo-)adjuvant 
□ Consultation préopératoire 
□ Consultation post-opératoire 
□ Consultation d’annonce de radiothérapie 
□ Lors des séances de radiothérapie  
□ Lors de la prescription de l’hormonothérapie 
□ Après tous les traitements, lors du suivi (y compris les patientes sous hormonothérapie) 
□ A tout moment des parcours de soins et de surveillance 

 Vous aidez-vous de documents, de papiers/flyers ou prospectus ? Oui□ Non□ 
Si oui, le(s)quel(s) ? ……………………………………………………………………………………………………………………………………. 

 Estimez-vous qu’il y a un manque d’information donné par les professionnels sur l’impact potentiel du 
cancer du sein non métastatique et de ses traitements sur la santé sexuelle ? Oui□    Modérément□    Non□ 

 Vous sentez-vous en difficulté lorsqu’il faut donner cette information ? Oui□    Modérément□    Non□ 

 Selon vous, les patientes sont-elles demandeuses d’être informées à ce sujet ?   Oui□  Modérément□  Non□ 

 Selon vous, les patientes devraient-elles systématiquement recevoir cette information, à un moment donné 
de leur parcours de soins ? Oui□ Non□ 
Si oui, par quel(s) professionnel(s) de santé (métier)?……..………………………………………………………………………… 

 Informez-vous également le partenaire des altérations de la fonction sexuelle ? Oui□ Non□ 
 

Dépistage des troubles de la santé sexuelle 

 Abordez-vous, vous-même, systématiquement la thématique des troubles sexologiques avec vos 
patientes ? (dépistage systématique)  
Ex : « Rencontrez-vous des problèmes dans votre sexualité ou des inquiétudes dont vous voudriez parler ? » 
Oui□ Non□ 

 Attendez-vous plutôt que cela émane d’elles? (pas de dépistage, attitude passive) Oui□ Non□ 

 Pour quelle proportion de patientes, veillez-vous à dépistez les troubles sexuels ?: (entourer) 
               ≤10%          /         10-30%         /         31-50%         /         51-70%         /         71-90%         /         ≥91% 

 A quel(s) moment(s) du parcours, idéalement, jugez-vous opportun de dépister ces troubles? (cocher) : 
□ Dès l’annonce du cancer      
□ Lors du suivi sous traitement médical (néo-)adjuvant (chimiothérapie, immunothérapie, thérapie ciblée) 
□ Juste après les séances de traitement (néo-)adjuvant (chimiothérapie, immunothérapie, thérapie ciblée) 
□ Consultation préopératoire 
□ Consultation post-opératoire 
□ Lors des séances de radiothérapie  
□ Lors de la prescription de l’hormonothérapie 
□ Après tous les traitements, lors du suivi (y compris les patientes sous hormonothérapie) 
□ A tout moment des parcours de soins et de surveillance 
 

 Estimez-vous qu’il existe un défaut de dépistage de ces troubles par les professionnels ? 
Oui, beaucoup □    Modérément□  Non, pas du tout □ 

 Vous sentez-vous en difficulté pour aborder le sujet « troubles de la sexualité » ?   
Oui, beaucoup□    Modérément□    Non, pas du tout□ 

 Trouvez-vous important un dépistage de ces troubles par les professionnels?   
Oui, beaucoup□    Modérément□    Non, pas du tout□ 

 Le dépistage de ces troubles, devrait-il être, selon vous, systématique ? Oui□ Non□ 

 Intégrez-vous aussi le partenaire dans cette prise en charge ? Oui□ Non□ 
Si non, pourquoi ?:  ………………………………………………………………………………………………...………………………………… 

 Vous considérez-vous sensibilisé(e) à ces troubles ?  Oui□ Non□ 
 

 Parmi les professionnels suivants, lesquels pensez-vous être à même d’aider dans la prise en charge de ces
patientes ayant une altération de la santé sexuelle (toutes causes confondues) ?  
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□ Médecin   
chirurgien, gynécologue-
obstétricien                     
□ Médecin chirurgien, onco-
plasticien 
□ Oncologue médical 
□ Oncologue radiothérapeute 

 □ Gynécologue 
□ Urologue                     
□ Médecin généraliste 
□ IDE   
□ Sage-femme 
□ Psychologue 
□ Sexologue 

□ Psychiatre 
□ Kinésithérapeute 
□ Centre d’AMP, du CECOS 
□ Onco-esthéticienne 
□ Sophrologue 
□ Autre (préciser)................... 

 Lorsque vous détectez que des patientes ont des troubles, quelle est la proportion de patientes que vous 
orientez vers ces professionnels ? (entourer) :    ≤10%   /    10-30%   /   31-50%   /   51-70%   /   71-90% /  ≥91% 
Transmettez-vous des coordonnées ? (entourer)    Oui□ Non□ 
 

 Si vous êtes prescripteur, prescrivez-vous souvent à ces patientes : 
- Traitement hydratant local (crème ou ovule) ? toujours □   /  souvent □  /  parfois □  /   peu □  /  jamais□ 

Si oui, lequel ? (entourer) :    Mucogyne    /    Hydralin    /    autre (préciser)………………………………………….  
- Hormones locales (crème ou ovule) ? toujours □   /   souvent □   /   parfois □   /   peu □   /   jamais □ 

Si oui, lesquelles ? (entourer) : Colpotrophine  / Gydrell  /  Trophigil  /  Florgynal  /  Physiogine / autre 
(préciser)   ……………………………………………. 

- Laser à CO2, LED, PRP …: toujours□   /   souvent □   /   parfois □   /   peu □   /   jamais □ 
 
Cocher les cases qui vous correspondent : Pourquoi, lorsque des patientes ont des plaintes physiques ou 
psychiques en lien avec ce domaine, n’engagez-vous pas une prise en charge adaptée ? 
□ « Je ne l’engage pas car je ne connais pas les professionnels compétents vers qui orienter les 
patientes  (manque de noms, de coordonnées). » 
□ « Je ne l’engage pas car cela me parait absurde devant des patientes atteintes d’un cancer. » 
□ « Je ne l’engage pas car je n’y suis pas sensibilisé(e). » 
□ « Je ne l’engage pas car ce n’est pas ma priorité et cela me parait secondaire. » 
□ « Je ne l’engage pas car je n’ai pas le temps en cours de consultation de donner une information sur le risque 
d’altération de la sexualité ou sur ses prises en charge. »  
□ « Je ne l’engage pas car je n’ai pas le temps en cours de consultation de réaliser un dépistage de ces troubles. » 
□ « Je ne l’engage pas car je pense que la sexologie traite uniquement des rapports sexuels et NON pas de 
l’image corporelle, de la relation de son corps avec autrui. » 
□ « Je ne l’engage pas car je pense que la sexologie est inefficace et ne sert à rien.» 
□ « Je ne l’engage pas car j’oublie devant d’autres informations que je juge plus importantes.» 
□ « Je ne l’engage pas car cela me parait inadapté si ce n’est pas évoqué par la patiente spontanément. » 
□ « Je ne l’engage pas car j’ai peur de ce que mes collègues peuvent penser.» 
□ « Je ne l’engage pas car j’ai peur que les patientes le prennent mal ou qu’elles se sentent embarrassées. » 
□ « Je ne l’engage pas car  c’est un sujet embarrassant que je ne veux pas aborder.» 
□ « Je ne l’engage pas car j’éprouve une certaine pudeur d’en parler avec une patiente. » 
□ « Je ne l’engage pas car cela est embarrassant quand les sujets sont plus jeunes que moi.» 
□ « Je ne l’engage pas car cela est embarrassant quand les sujets sont plus âgés que moi.» 
□ « Je ne l’engage pas car cela est embarrassant quand elles sont accompagnées. » 
□ « Je ne l’engage pas car cela est embarrassant quand elles sont de sexe opposé. » 
□ « Je ne l’engage pas car j’estime ne pas avoir les bons mots. » 
□ « Je ne l’engage pas car je considère que ce n’est pas mon rôle » 
□ « Je ne l’engage pas car je n’ai pas l’impression d’avoir assez de cartes à proposer aux patientes pour les 
prendre en charge » 
□ « Je ne l’engage pas car, dans ma culture, c’est inapproprié de l’évoquer » 
□ « Je ne réponds pas à cette question car j’engage systématiquement une prise en charge en cas de trouble de 
la fonction sexuelle. » 
 

Champ libre : Amélioration(s) à faire dans ce domaine selon vous 
 
 
 
 
 

Fin du questionnaire 
Merci pour votre contribution 
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Annexe 4 – TÉMOIGNAGES DES PATIENTES DE L’ÉTUDE 

 « On découvre les problèmes au fur et à mesure des étapes que nous traversons, et ces problèmes varient 
avec le temps. Il faudrait que ce sujet puisse être abordé naturellement à toutes les étapes, aussi simplement 
que l’est la gestion des autres effets secondaires physiques des traitements. Pour moi les problèmes sexuels 
devraient être traités exactement comme les autres effets secondaires, ni davantage, ni moins, ni 
différemment. »  

« Les prises en charge sont présentes au début. Inexistantes après 3 ou 4 ans d’hormonothérapie alors que 
c’est parfois à ce moment-là que les troubles arrivent » 

 « La prise en charge sexologique est importante afin d’accepter cette partie amputée de sa féminité. » 

« Ma première union a explosé moins de 8 mois après l'annonce de mon premier cancer et ma seconde union 
a explosé également moins de 6 mois après l'annonce de la récidive. Le cancer est dévastateur pour un 
couple. » 

 « Je n'ai plus aucun désir depuis que j'ai commencé l'hormonothérapie, ce qui a eu pour conséquence la 
dissolution de mon couple. Si j'avais été informée de ces conséquences, on aurait peut-être géré le problème 
autrement » 

 « Une prise en charge sexologique pourrait lever un tabou dans le couple déjà lourdement touché par les 
effets de l'annonce du cancer et des traitements. » 

 « Un an après la fin de la chimiothérapie, j'ai encore beaucoup de mal à accepter les changements de mon 
corps, mes cheveux repoussent doucement, j'ai du mal à accepter mon image, donc moins de désirs pour 
mon partenaire. » 

« La dégradation du corps ne favorise pas l'estime de soi. Une prise en charge sexologique donnerait les 
moyens de se sentir un peu soi. » 

 « Pour ma part, je n'avais plus de libido, les rapports sexuels avec mon mari étaient une torture donc je n'ai 
plus voulu avoir de rapport sexuel ; cela a duré 5 ans. Cela peut briser un couple !» 

« Je ne suis peut-être pas la seule à ne pas oser en parler...je ne sais pas pourquoi d'ailleurs car je sais qu'il 
existe des soins. Mon  (médecin) n'a pas abordé le sujet, je ne me suis pas sentie légitime d'en parler. Après 
tout, je n’ai pas eu de chimio et je ne pense pas m'en sortir trop mal avec ma double hormonothérapie.... » 

« La gynécologue qui m’a opérée est la seule personne à m’avoir demandé si j’avais encore une vie sexuelle. 
Le fait même qu’elle m’ait posé cette question m’a beaucoup soulagée, déjà parce que cela m’a rassurée 
(comme si elle me disait que c’était encore possible, et « naturel»), ensuite parce que c’est un sujet que de 
moi-même, je n’aurais pas envisagé de parler à ce moment-là. Je suis très reconnaissante à cette 
gynécologue d’avoir abordé ce sujet » 

"Au départ, je pense que nous sommes dans le but essentiel de la guérison, mais nous ne pensons pas à 
l'après, et pas à notre partenaire, ou alors il nous suit sans rien dire. » 

« Une fois dans la rémission, l'image corporelle et les émotions changent, je pense qu'il serait très 
intéressant de définir ce parcours un peu comme une obligation avec un programme de réadaptation. Il y a 
l'annonce, les soins, la chirurgie, la reconstruction ou non, mais l'après-cancer est super important, je pense. 
On se sent un peu lâché, comme si tout redevenait normal alors que pas du tout en fait; c'est un peu un 
deuxième combat, mais contre nous-même cette fois et seul;  plus contre la maladie qui nous rend plus fort, 
mais une fois partie, nous laisse traîner encore certaines casseroles qu'elle a déposées sur son chemin . » 

«  On est souvent « mise à nu » (physiquement) pendant tout le parcours de soin. Ça n’est pas évident de se 
´mettre à nu’ en plus émotionnellement à ce moment-là. » 

« Quand j'ai évoqué mes problèmes de libido et de sécheresse vaginale lors des rendez-vous de suivi (ce qui 
n'est déjà pas évident en soi),  ma parole n'a pas été reçue par (les médecins). La réaction est au mieux qu'ils 
le notent et opinent du chef. J'ai eu comme réaction : "Oui, c'est un des effets secondaires courants de 
l'hormonothérapie" et c'est tout. Ma parole a été évacuée. La seule proposition thérapeutique que j'ai eue 
a été faite par une gynécologue en ville. » 
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« Mon rdv avec la sexothérapeute était juste avant mon opération et juste après. Je n'avais pas la tête à ça. 
Notre sexualité a été mise entre parenthèses. C'est bien plus tard que nous nous sommes retrouvés et que 
nous nous sommes rendu compte des problèmes que nous avions. » 

« Il est hors de question d’arrêter de vivre pendant 5ans (surtout quand on a des enfants en bas âge qui sont 
demandeurs d’une maman « normale» égale à elle-même). Être à l’écoute des patientes au-delà du 
traitement est primordial. Merci pour ce sondage. » 

 « Il faut en plus se réapproprier ce nouveau corps avec sa perte de féminité pour reprendre une vie 
"normale" et être épanouie. Beaucoup d'étapes qui se font petit à petit et qui prennent beaucoup de temps. 
Finalement le plus dur et surtout le plus long à gérer est l'après.» 

 « Je ne suis pas prise en charge actuellement car je pense qu'il est trop tard pour moi. Mon compagnon et 
moi sommes séparés depuis 3 mois et je ne pense pas de nouveau vivre avec quelqu'un. Je ne m'imagine pas 
devoir me dévêtir devant un homme et affronter son regard sur ma poitrine. La jolie, charmante et sensuelle 
femme que j'étais s'en est allée en 2014. Mais finalement, je crois que j'aime bien celle que je suis devenue 
aujourd'hui ! » 

« Je pense qu’il faudrait essayer de rendre ce sujet aussi banal et naturel que possible ! » 

 «  Je sais que le fait qu’une soignante m’en parle d’elle-même m’avait fait du bien, rien que parce que je me 
suis sentie autorisée à aborder ce sujet, et aussi parce que ça permet de se dire que même pendant le cancer, 
on peut avoir une vie sexuelle. Merci à vous d’effectuer cette étude, qui permettra, je le souhaite, d’aider 
patients et soignants à se sentir plus à l’aise avec cette question. » 

 « Mon conjoint m'a quittée après la chirurgie. Cela a eu un impact très violent sur mon estime et a 
énormément dégradé mon rapport à mon corps. Cet événement n'est malheureusement pas rare. Il m'a 
fallu du temps et beaucoup de travail sur moi pour retrouver des sensations de plaisir. J'ai encore du mal à 
intégrer la prothèse à mon image corporelle, malgré la bienveillance des hommes avec qui j'ai eu des 
rapports sexuels. Mais tout cela est en bonne voie. J'aimerais que toutes les femmes puissent accéder à des 
ressources leur permettant de se reconstruire dignement après une telle catastrophe intime. Merci 
beaucoup à vous de vous intéresser à cette problématique. » 

 « C'est après tout ce long parcours de soins que je ressens ce besoin de parler avec une spécialiste même 
en étant célibataire. Cela est proposé uniquement aux couples (de ce que j'ai pu constater) et c'est bien 
dommage car mon image de moi-même a énormément baissé et je ne sais pas comment l'expliquer à mes 
futurs partenaires » 

« Je pense que la société insiste trop sur l'idée qu'une femme doit avoir deux seins. Nous voyons des 
prothèses de pieds et de mains, des fauteuils roulants, mais jamais une personne avec un seul sein. » 

« A l'heure où je vous parle, mon mari et moi sommes séparés. Une information en amont, aurait 
certainement évité ce désastre. » 

« Se sentir différente, souvent perdue et seule même en famille. » 

« J'ai trouvé ce questionnaire très intéressant. Merci à vous de vouloir améliorer la vie des femmes atteintes 
d'un cancer. OUI, c'est une vraie problématique. C'est un sujet difficile. » 

«Je venais de perdre un sein, je n'arrivais pas à me laver, ni même à me regarder dans le miroir. Je demandais 
à une aide-soignante de me laver car il m'était impossible de regarder et encore moins de toucher la 
cicatrice. J'étais bouleversée, je pleurais beaucoup.» 

« Quand j'ai pris sur moi d'en parler en consultation de suivi, cela n'a provoqué aucune réaction de la part 
des professionnels. Alors que je dépassais ma pudeur, le sujet a été comme balayé d'un revers de la main. 
Je suis donc repartie de ces rendez-vous sans proposition thérapeutique, comme si ces effets secondaires de 
l'hormonothérapie (perte de libido et sécheresse vaginale) n'étaient pas importants, comme s'ils 
n'intéressaient pas les médecins. Je n'ai eu aucune question de la part des professionnels sur mon image 
corporelle, comme je me sens dans mon « nouveau corps », l'impact sur mon intimité. Merci pour ce 
questionnaire, en espérant qu'il puisse faire avancer ce sujet de la santé sexuelle, dans la prise en charge du 
cancer du sein. »  
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