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La liberté individuelle n’est nullement un produit culturel

Sigmund FREUD, Totem et tabou

Quand on est malade, il faut vivre ! Oui, et les gens en demande de sexualité : Mince,
on va pas leur retirer ¢a en plus ! On est déja assez pénalisé quand on est malade !

Une Participante de I'étude, P5
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RESUME
Titre :

Vécu de patients porteurs d’une maladie incurable concernant I’abord de la sexualité avec leurs
médecins référents en région Centre-Val de Loire

Résumé :

Introduction : Les études récentes sur l'abord de la sexualité en médecine générale s'inscrivent
dans le mouvement actuel de promotion de la qualité de vie. Cependant, les études sur la santé
sexuelle ciblent des populations jeunes et en bonne santé. Les représentations sociales limitent
la reconnaissance de l'existence d'une sexualité chez certaines populations. L'objectif d'étude
était d’explorer les facteurs déterminants le choix d’évoquer sa santé sexuelle avec son médecin
généraliste, chez des patients porteurs d’une maladie incurable depuis I'annonce diagnostique,
en région Centre-val de Loire.

Méthode : Une étude qualitative a été menée aupres de 9 patients porteurs d’une pathologie
incurable. Les données recueillies, d’avril a juillet 2023, par entretiens semi-structures ont eté
analysees selon une approche phénoménologique interprétative.

Reésultats : L’analyse par phénoménologic interprétative a permis 1’émergence de 5 thémes
superordonnés tels que les facteurs liés au patient, tant des facilitateurs que des inhibiteurs, les
facteurs liés au couple, les déterminants liés au médecin, ceux liés a la relation médecin-patient
et enfin les freins secondaires a 1I’organisation actuelle du systéme de soin. Ont également été
retrouvés vingt sous-themes.

Conclusion/Discussion : Les dysfonctions sexuelles semblent prévalentes dans cette population
de patients. Une des spécificités de cette derniére repose sur I’origine multifactorielle des
troubles. Actuellement, un plan national de stratégie en santé sexuelle est en cours. Une infime
partie du rapport est consacrée a la sexualité des personnes vulnérables, comprenant
exclusivement les personnes en situation de handicap, les personnes ageées et les personnes
atteintes de maladies chroniques. Pour eux, il est déclaré qu’il faut considérer I’impact des
maladies chroniques sur la sexualité et proposer des améliorations comme une formation
spécifique des professionnels ou I’intervention de soins de support liés a la santé sexuelle. Notre
étude souligne I’importance d’aborder la santé sexuelle chez les patients porteurs d’une
pathologie incurable. Il semble souhaitable de sensibiliser les médecins généralistes a ce réle.
Ces résultats s’intégrent dans la stratégie nationale de santé sexuelle.

Mots-clés :
Santé sexuelle ; Médecin généraliste ; Maladie incurable ; phénoménologie
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ABSTRACT
Title:

Experiences of patients with an incurable disease recording sexuality with their general
practitioner in the Centre-Val de Loire region

Abstract:

Introduction: Recent studies about sexuality in general practice have participated in the
ongoing movement for promoting quality of life. However, studies on sexual health have
targeted young and healthy populations. Social representations limit the recognition of the
existence of sexuality in certain populations. This study thus aims at exploring the factors that
determine the choice of patients with an incurable disease to discuss sexual health with a general
practitioner since their diagnosis. It is carried out in the Centre-Val de Loire region of France.

Methodology: A qualitative study is conducted with 9 patients suffering from an incurable
pathology. The data collected from April to July 2023 through semi-structured interviews, is
analyzed using an interpretative phenomenological approach.

Results: Interpretative phenomenological analysis enables the emergence of 5 superordinate
themes: patient-related factors (both facilitators and inhibitors), couple-related factors, doctor-
related determinants, doctor-patient relationship-related determinants and, finally, obstacles
secondary to the current organization of the healthcare system. Twenty sub-themes are also
identified.

Conclusion/Discussion: Sexual dysfunctions appear to be prevalent in this patient population.
One of the specific features of this population is the multifactorial origin of the disorders. A
national sexual health strategy plan is currently underway. A tiny part of the report is devoted
to the sexuality of vulnerable people, including exclusively people with disabilities, the elderly,
and people with chronic illnesses. It is stated for them that the impact of chronic illnesses on
sexuality needs to be considered and that improvements need to be proposed. One can think of
specific training for professionals, or the intervention of supportive care linked to sexual health.
Our study highlights the importance of addressing sexual health of patients with incurable
pathologies. It would thus be beneficial for general practitioners to be made more aware of this
role. These results are in line with the national sexual health strategy.

Key words: Sexual health ; General practitioner ; Incurable disease ; Phenomenology
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INTRODUCTION

Le terme incurable provient du latin incurabilis et désigne « ce qui ne peut étre guéri ».
Ainsi, la médecine de I’incurable renvoie a la fonction médicale de permettre au patient de
mieux ou moins mal vivre avec la maladie, et non de « lutter contre » (8). Le médecin essaie de
limiter les souffrances du patient en soulageant les symptomes, sans chercher a contréler la
maladie (8). Le principal critére de jugement d’efficacité de cette médecine est donc ce qu’en
dit le patient, accordant de I’importance a sa subjectivité (8). La prise en compte de la perception
du patient renvoie a la définition de la qualité de vie. Cette derniére, lorsqu’elle s’applique a la
santé, se focalise sur les paramétres pouvant étre modifiés par la maladie ou les traitements.
Outre cette subjectivité, la notion de qualité de vie posséde une dimension objective qui permet
de répondre aux exigences culturelles et sociétales (9). Il existe parfois une discordance entre
la qualité de vie objective et celle percue par le sujet : c’est ce qu’on appelle le paradoxe
thérapeutique, favorisé par le mécanisme de défense psychique de I’adaptation. Pour améliorer
la qualité de vie des patients porteurs d’une maladie incurable, la médecine s’est focalisée ces
derniéres années sur I’optimisation de la gestion de la douleur (9). Celle-ci est centrale dans la
prise en charge de cette population mais qu’en est-il de la gestion des autres symptomes
physiques, et notamment ceux en rapport avec la sexualité ?

Devant la diversité des sens de la sexualité, il convient de s'accorder sur une définition ;
selon 'OMS, la santé sexuelle est définie comme « [...] partie intégrante de la santé et de la
qualité de vie dans leur ensemble. C’est un état de bien-étre physique, émotionnel, mental et
social en relation avec la sexualite, et non pas simplement I’absence de maladies, de
dysfonctionnements ou d’infirmités » (1).

Encore a I'neure actuelle, les études sur la sante sexuelle ciblent davantage des populations
jeunes et en bonne santé (2). Le poids des représentations sociales constitue un facteur limitant
la reconnaissance de I’existence d’une sexualité¢ chez certaines populations telles que les
personnes agées et/ou malades. 11 demeure méme pour certaines personnes et/ ou sexualités des
tendances a I’invisibilisation (3).

Or, la sexualité est une entité dynamique, évolutive mais persistante au cours de la vie
(4). La maladie, des soins ou des traitements peuvent modifier l'identité du patient, les
interactions du couple ou l'acte sexuel en lui-méme ; néanmoins, un patient demeure un étre
sexué, et ce quel que soit le stade de sa maladie (4). La connaissance de la sexualité ne suffit
pas a une pratique soignante juste, il convient de la reconnaitre (4).

Cependant, les travaux sur ce theme se placent souvent du point de vue soignant ou dans
un contexte hospitalier (5). Or, ceci s’affiche en décalage avec le souhait majoritaire des
Frangais concernant le lieu d’accompagnement a privilégier en fin de vie, a savoir le domicile
(6). Le médecin généraliste a donc une place centrale a jouer dans cet accompagnement.

Une premiére étude a été menée en 2017 sur l'abord de la sexualité en médecine
générale, et s'inscrit dans le mouvement actuel de promotion de la qualité de vie ; cependant,
les patients interrogés n'avaient pas toujours de comorbidités ou de traitements en cours (7).

Dans cette étude, on s’est intéress€¢ aux vécus de patients porteurs d’une maladie
incurable concernant I’abord de leur santé sexuelle avec leur médecin généraliste.
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L’objectif d’étude était d’explorer les facteurs déterminant le choix d’aborder ou pas, sa santé
sexuelle avec son médecin généraliste, chez des patients porteurs d’une maladie incurable, en
région Centre-Val de Loire.

MATERIEL ET METHODE

Type d’étude

Une étude qualitative a été menée auprés de patients porteurs de maladies incurables
dont le domicile et le suivi médical étaient situés en région Centre-Val de Loire. Les données
récoltées ont été analysées selon ’approche de la phénoménologie interprétative (IPA), dans le
but d’explorer les réalités interprétatives et dynamiques des participants.

Chercheuse

Cette étude a éte realisée par une doctorante en medecine générale a la faculté de Tours,
ayant une activit¢ de médecin généraliste remplacant et novice dans 1’investigation d’études
qualitatives. Elle a cherché a ouvrir au maximum le discours des participants en instaurant un
climat de confiance, en posant des questions ouvertes et en laissant le temps et 1’espace
nécessaires a la verbalisation du sens donné par le participant a son vécu. La chercheuse a tenté
de ne pas influencer les réponses en adaptant sa posture au gré des entretiens, se voulant le plus
neutre et ouverte possible.

Population et échantillonnage

Le recrutement des participants a été restreint a une population de patients atteints de
maladies incurables. Pour cibler cette population, il a été fait appel a des médecins recruteurs.
Il a été convenu avec eux que les maladies incurables regroupaient : les porteurs d’une
pathologie engageant le pronostic vital a court ou moyen terme, les pathologies en phase
avancée (échec d’au moins une ligne de traitement ou présence de symptomes en lien avec une
perte d’autonomie) et les stades avancés des pathologies d’insuffisance d’organes. Ceci a
permis un échantillonnage ciblé et homogeéne, nécessaire a I'IPA.

Au total, ont été inclus 9 patients, avec les critéres d’inclusion suivants : porteurs d’une
maladie incurable, majeurs, vivant & domicile, volontaires pour la réalisation d’un entretien
enregistré anonymisé, et avec au minimum un suivi médical avec le médecin traitant. A noter
que la plupart avait un suivi conjoint médecin traitant et spécialiste. Les critéres d’exclusion de
I’étude comportaient une communication verbale impossible et/ou I’existence de troubles
cognitifs ou psychiatriques qui viendraient altérer les capacités de consentement ou
discernement.

Recrutement

Les participants ont été recrutés par diffusion de fiches d’informations patients (Annexe
1) distribuées par les médecins recruteurs. Vue la réticence présumée, on a craint que le nombre
de participants soit faible, ne permettant pas d’atteindre la suffisance des données. Pour y
remédier, il a été choisi de solliciter dans un premier temps uniquement des médecins que la
chercheuse connaissait : soit de I’internat de médecine générale, soit pendant des
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remplacements de médecine générale ou dans un groupe de pairs de généralistes, auquel
participe régulicrement la chercheuse. Ce choix se justifie par I’existence d’un lien de confiance
établi au préalable entre ces médecins recruteurs et la chercheuse, permettant de rassurer les
médecins et d’avoir un impact sur le nombre de patients recrutés. Dans un deuxiéme temps, un
e-mail de présentation de I’étude a été envoyé a toutes les unités et équipes mobiles de soins
palliatifs de tous les departements de la région Centre-Val de Loire. Ont également été sollicité
les services de néphrologie, d’oncologie et de neurologie mais uniquement sur le département
d’Indre-et-Loire. Ces services étaient ciblés pour garantir I’homogénéité de 1’échantillon, tout
en essayant de faire varier les caractéristiques des pathologies. Enfin, la chercheuse a élargi ses
recherches et a contacté le Conseil de 1’Ordre Départemental des Médecins du 37, leur
demandant de relayer sa présentation d’étude. Au total 9 patients ont été inclus dans cette étude,
par l'intermédiaire de 4 médecins recruteurs. Un des recrutements a été effectué¢ par la
chercheuse elle-méme, auprés d’une personne qui 1’a consulté lors d’un remplacement.

Ceci a pu favoriser 1’expression du vécu de la personne mais a pu modifier la neutralité de la
posture de la chercheuse. Les médecins recruteurs avaient pour consigne de présenter
succinctement 1’étude, lors d’une consultation de suivi. Ceci permettait de conserver
I’authenticité des réponses. Un premier consentement oral était recueilli par le médecin
recruteur, qui transmettait les coordonnées du patient a I’investigatrice. Celle-ci contactait alors
les patients par téléphone. Elle veérifiait oralement le consentement, la présence des critéres
d’inclusion, et programmait un entretien aux horaires et lieux a la convenance du participant.

Recueil des données

Il a été réalisé 9 entretiens a partir d’un guide d’entretien semi-dirigé et évolutif (versions
initiale et finale en Annexe 2). Le choix a été laissé au participant de réaliser I’entretien seul ou
en couple, ceci afin d’établir un climat de confiance. L’investigatrice précisait toutefois qu’en
principe il est préférable de réaliser I’entretien seul. Trois des participants ont choisi de mener
I’entretien conjointement avec leur partenaire de vie, ce qui a pu influencer certaines réponses
(P3, P6 et P9). Les investigations se sont déroulées pour la plupart au domicile des participants,
sauf deux d’entre eux qui ont préféré rencontrer la chercheuse dans un lieu neutre, par souci de
discrétion. Ces 2 entretiens ont été réalisés dans la salle de pause d’un pdle de santé ou la
chercheuse a effectué des remplacements de médecine générale. Cette proposition permettait
de se soustraire du cadre formel du cabinet médical, sachant qu’un des deux patients était
recruté par la chercheuse. Café et douceurs ont été proposés pour aider le participant a se
détacher du cadre habituel. Les 9 entretiens ont été doublement enregistrés par dictaphone
olympus puis anonymisés et retranscrits intégralement sur le logiciel WORD.

Analyse des données

Il a été réalisé une analyse ouverte et axiale pour chacun des entretiens : on a procédé a une
contextualisation, un étiquetage des données et une organisation en thémes. L’étiquetage initial
a été conduit a I’aide du logiciel Sonal pour la chercheuse, et Nvivo pour la chercheuse ayant
triangulé avec elle. Il a été adopté une approche idiographique ainsi qu’une double
herméneutique, toutes deux caractéristiques de I'IPA. Une analyse interprétative selon
I’approche phénoménologique (IPA) a été réalisée sans outil informatique. Celle-ci a permis
I’émergence de thémes puis de themes superordonnés. Enfin, une analyse intégrative a mis en
évidence un sens commun pour tous les participants, via la synthése des themes superordonnés
de tous les entretiens. Cette analyse a permis I’émergence d’un modéle explicatif permettant
d’apporter des ¢léments de réponse a la question de recherche. Une triangulation par la
confrontation des résultats de deux chercheuses (MC et JM) a été opéré.
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Aspects éthiques et réglementaires

Le consentement libre et éclairé de chaque participant a été recueilli avant chaque
entretien. Un premier consentement oral était donné au médecin recruteur, pour que ce dernier
transmette les coordonnées du patient & la chercheuse. Ensuite, les participants renouvelaient
leur consentement oral et signaient une note d’information énongant leurs droits (notamment
de correction et de rétractation) avant la réalisation de I’entretien enregistré. Cette note
d’information leur garantissait I’anonymat et la confidentialité. Cette note a été élaboré en
partenariat avec la déléguée de I’'université de Tours a la CNIL.

La confidentialité a été garantie par I’anonymisation des données, tous les participants
se sont vu attribuer un numéro d’anonymat par la chercheuse. Elle a supprimé tous les noms
propres et les éléments particuliers qui permettaient une identification.

Une déclaration a la CNIL a été faite et I'autorisation a mener I’étude est parue le
27/03/2023 (Annexe 3). Il y a également eu une prise de contact avec le groupe éthique du CHU
de Tours. Un avis éthique pouvait étre sollicité en vue d’une publication de la these, cela n’a
pas été fait.

RESULTATS

Caracteristiques des médecins recruteurs

Au total, on a sollicité en tant que médecins recruteurs : tous les médecins généralistes de
I’Indre-et-Loire par un email relayé par le conseil départemental de I’ordre des médecins, des
services de neurologie, néphrologie et oncologie d’Indre-et-Loire ainsi que les 6 équipes
mobiles de soins palliatifs des 6 départements de la région, une unité LISP d’Indre-et-Loire et
les 2 unités de soins palliatifs de la réegion Centre-Val de Loire.

Un chef de service a refusé de relayer I’information aux médecins de son service.

Un chef de service a échangé des emails avec la chercheuse pour demander des précisions sur
I’étude, et notamment le type de questions qu’elle serait amenée a poser. Il n’y a pas eu de
suites. Quatre autres chefs d’équipes ont formulé leur souhait de recruter des patients et relayé
I’information a leurs équipes. Aucun patient n’a été recruté par cette voie.

Un service a accepté de relayer I’'information a tous les médecins de son équipe, le recrutement
de 6 personnes s’est fait par un médecin recruteur appartenant a cette équipe.

Les autres services contactés n’ont pas donné suite aux échanges.

Deux des médecins recruteurs étaient des médecins généralistes exercant leurs activités en
Indre-et-Loire, I'un dans le Nord et I’autre dans le Sud du département. Un de ces médecins
était installé en cabinet libéral, I’autre était remplacant.

Enfin un participant a été recruté par la chercheuse, lors d’un remplacement en cabinet libéral
de médecine genérale sur le département d’Indre-et-Loire.

Caractéristiques de la population étudiée
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Au total, 9 patients ont été inclus dans 1’étude. I1s’agissait de 8 patients proposés par 3 médecins
recruteurs, ainsi qu’un patient recruté par la chercheuse dans le cadre de son activité de médecin
généraliste remplacante. Ces 9 patients ont confirmé leur souhait de participer a 1’étude
lorsqu’ils ont été contactés par la chercheuse, par téléphone pour 8 d’entre eux et directement
a ’oral pour 1 d’entre eux.

Il a été estimé que I’homogénéité de 1’échantillon était assurée par le caractére « incurable »
des pathologies principales. Il a été tenté de faire varier les autres caractéristiques de la
population (age, genre, niveau d’étude, nature de la pathologie). Cependant, comme il s’agit
d’un sujet sensible, il a fallu tenir compte du nombre de réponses recues dans les temps impartis.

Neuf entretiens de 25 a 218 minutes, avec une moyenne de 103 minutes, ont été réalisés d’avril
a juillet 2023. L’échantillon était composé de 6 hommes et de 3 femmes dont les dges s’étalaient
de 62 a 95 ans, avec une moyenne d’age de 78 ans.

- Catégorie . [Durée|Duréeflieu  de
ParticipantiAge|Genre|statut socioprofessionnelle Pathologie (min) {(h) |I'entretien
- chef de . domicile
P1 62 M marie chantier/batiment R CCR méta {218 [3h38 P
P2 77 M D|vorc§:, €Nl cadre commercial R myélome 108 |[1h48 [pOle santé
concubinage
P3 86 M marieé agriculteur R IR,C. 73 |1h13 domicile
prédialyse P
P4 70 M couple conducteur de car R |IRC 62  |1h02 gomlcne
P5 65 |F dlvqrcee, 2 secrétaire médicaIeRcan.Cer 196  |1h36 [pdle santé
mariage ovaire méta
P6 85 M marié artisan horloger R |IRC 25  |0h25 gomlcne
P7 78 |F mariee femme au foyer IRC 78 |1h18 gomlcne
IRC 3 domicile
P8 95 |F veuve institutrice R NPThie 124 |2h04 P
diab
P9 88 M |marig ingénieur R IRC 140 [2h20 gom'c"e
Tableau 1

Pour chague participant, on a relevé la catégorie socioprofessionnelle. On a observeé une

diversité de celles-ci (Tableau 1). 5 d’entre eux travaillaient dans le secteur tertiaire, 1 dans le
secteur de I’agriculture, 2 dans le secteur secondaire et 1 ne travaillait plus depuis 48 années. 8
d’entre eux étaient retraités (R). Enfin, concernant le statut marital : une participante était
veuve, les 8 autres étaient en couple dont 2 ayant divorcés d’une premiére union.

D’abord, on a retenu que 7 participants rapportaient des dysfonctions sexuelles, 1 participante
n’en avait pas connu dans son couple, 1 participant ne s’est pas clairement exprimé sur le sujet.
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P8 : On a eu des relations sexuelles jusqu’a tres longtemps, jusqu’a ce qu’il ne puisse
plus avec sa maladie a lui [maladie d’Alzheimer du conjoint]. C’ézait il y a 4-5 ans
[patiente de 95 ans]

P1: La maladie est venue, et puis au fil des mois avec la chimio, j’ai vu que je n’avais
plus d’érections comme avant.

Il s’agissait principalement de dysfonctions érectiles (DE) pour 5 participants, accompagnés de
troubles de la libido pour 2 d’entre eux. Lun d’eux présentait des troubles de 1’éjaculation
surajoutés. Un autre notait la présence de fuites urinaires surajoutées a une DE.

P1: La pour jouir, c’est déja plus douloureux, c’est plus pareil je le sens ! Déja, j’ai
plus de mal a jouir qu’avant !

Deux des participantes rapportaient des troubles de la libido, I'une d’entre elle faisant un lien
de causalité¢ avec la période post-ménopausique. L’autre participante présentant une
anaphrodisie rapportait des problématiques installées dans la dynamique de couple. On a noté
que toutes les deux présentaient des antécédents de troubles de ’humeur avec : antécédent
d’hospitalisation en psychiatrie et poursuite des séances d’art-thérapie en hopital de jour pour
I’une, et prise d’antidépresseur avec interruption du suivi psychiatrique pour la seconde.

Analyse des résultats

5 Themes superordonnés et 19 sous-themes ont éte répertoriés :

A. Facteurs liés au patient (facilitateurs et freins)
I. Facilitateurs
Modalité de construction de la personnalité
Choix de I’interlocuteur
Temporalité
Estime accordée aux valeurs de la profession medicale
. Existence d’attentes personnelles
ii. Inhibiteurs
6. Défiance de la médication
7. Méconnaissance (corporéité, mécanismes physiopathologiques de sa
maladie)
8. Poids de représentations sociales bien ancrées
9. Présence de troubles de I’humeur (antécédents ou secondaires a la maladie)
10. Appréhension de 1’échange avec le professionnel
11. Choix de renoncement a la sexualité

aogkrwpdE

B. Facteurs liés au couple (facilitateurs et freins)
12. Existence d’attentes du couple
13. Intimité du couple
14. Rapports interpersonnels modifiés par la pathologie

C. Déterminants liés au médecin (facilitateurs ou freins)
15. Personnalité, statut et Genre
16. Posture professionnelle
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17. Doute du patient quant a I’application du devoir de neutralité
18. Approche adoptée

D. Déterminants relatifs a la relation médecin/patient (facilitateurs ou freins)
19. Une relation basée sur la confiance

E. Les freins secondaires a ’organisation actuelle du systeme de soin

A. On a constaté que de nombreux facteurs motivant (ou non) I’abord de sa sexualité en
consultation médicale, étaient intrinséques au patient.

Dans les facteurs facilitateurs liés au patient, on retrouve en premier lieu la fagon dont
s’est construite la personnalité du patient : celle-ci semble influencer la liberté de parole qu’il
s’accorde. On a remarqué qu’il est d’autant plus facile d’aborder la sexualité pour une personne
que celle-ci s’est construite en rejetant un modeéle normatif inculqué dans I’enfance. A contrario,
les participants ayant operé un mimétisme avec le schéma familial, que la plupart décrivaient
comme strict et basé¢ sur I’existence d’interdits, semblaient plus génés d’évoquer leur santé
sexuelle lors de I’entretien.

E de P9 : Déja y avait rien [pas de contraception] ...en plus on était dans un milieu
Catho, vous voyez ce que ¢a veut dire... Ma mere a eu 8 enfants, vous voyez ce que ¢a
veut dire ? Je voulais pas faire copier-coller de mon milieu familial ! Donc je sais qu’au
fond, avec le recul, je [’ai bien embété avec ¢a... [allusion a une limitation volontaire
des rapports sexuels].

P8 s’exprimant a propos de I’onanisme : Ca ¢ 'était tabou, encore plus tabou ! Oh la la,
oh oui le corps il ne fallait pas y toucher ! PFFFFF comment vous dire ? Les caresses
en journée on s en est toujours fait, donc ¢a nous génait pas ! Ca faisait partie de la vie
quoi, bon...

Ensuite, la nature du probleme pouvait entrainer un choix d’interlocuteur différent. Ce pouvait
étre le médecin traitant ou un autre professionnel. La plupart des patients ont mentionné qu’ils
se tourneraient en priorité vers le médecin généraliste, notamment pour ses compétences
médicales, son lien de proximité, et son accessibilité. Plusieurs participants, spécialement des
femmes, ont également mentionné la possibilité de consulter un gynécologue ou un sexologue.
Certaines d’entre elles pensaient que la sexologie était forcément assurée par un médecin.

PS5 : Alors je pense que...je vous dis, par exemple, le pharmacien ce n’est pas son champ
de compétence ! Le psychologue, a mon avis, non plus ! Je pense que le gynécologue
peut-étre, mais on ne les voit pas souvent. Si je m’imaginais aller en consultation pour
¢a...ce serait d’abord le médecin traitant parce que c’est la personne que je vois le plus
souvent, plus souvent que le gynécologue donc il y a un lien de proximité un peu.

P7 : Je ne sais pas, il existe des sexologues ou des spécialistes pour ¢a, alors je pense
que les personnes qui ont des problemes de ce coté-la veulent bien se déplacer avec
leurs maris pour résoudre ce probléme [...] AH bon, ils ne sont pas tous médecins ?
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Non ben un médecin sexologue alors !

De plus, des participants ont évoqué une juste temporalité pour aborder la santé sexuelle. Il
serait plus facile pour un patient de communiquer sur le sujet ni trop tot, ni trop tard. En effet,
une fois que les troubles sont installés, le patient adopte une attitude résiliente, ou a défaut opére
un certain renoncement, mettant en jeu probablement le mécanisme de défense de 1’adaptation.
A contrario, évoquer le sujet trop tét peut étre vécu comme une intrusion ou peut ne pas étre
entendu.

P5: Quand on commence a nous parler de chimiothérapies et a détailler les effets
secondaires, on est souvent pas trés en forme psychologiquement hein. Ouais donc
méme si les médecins ouvrent la porte et nous en parlent [d’effets secondaires du
traitement sur la sexualité], la patiente va pas forcément le saisir a ce moment-1a, mais
elle I’aura entendu. Souvent ce sont les effets d’annonce hein, les choses comme ¢a.

P5 : /...] ce qui sous-tend que si la personne n’a pas entendu la premiére fois, elle peut
peut-étre entendre la deuxiéme fois. Elle sera peut-étre dans de meilleures dispositions,
il y aura plus de temps.

Il apparaissait plus facile pour un patient d’aborder la sexualité avec son médecin
lorsqu’il portait en estime la profession médicale et/ou les valeurs qu’elle promeut.

P2 [a propos de son médecin traitant] : Et puis, il a appris que j’avais choppé un 2°
COVID. D’ailleurs mon fils est allé le voir et lui a raconté. Ben, le jour méme il a
demandé a mon fils «vous allez voir votre pere la? Est-ce que je peux vous
accompagner ? » |l a laissé tomber son cabinet et il est venu me voir. Sympa ¢a !/ C’est
super sympa ! (Air enjoué) Sympa quand méme...Non, non c’est vraiment quelqu 'un de
... (Souriant)

P2 : Moi, quand j’avais 10 ans, quand on me demandait ce que je voulais faire, je
voulais étre médecin. Malheureusement, j ’étais dans une famille de paysans ; mon pere
est rentré de la guerre, ils avaient pas un rond. Et je n’ai pas eu droit aux études |[...]

Enfin, un des facteurs intrinseques au patient facilitant les échanges sur la sexualité, et non des
moindres, résidait en I’existence d’attentes du patient. Et celles-ci pouvaient étre trés
diversifiées d’un patient a 1’autre, fonction de ce que chacun percoit du rdle du médecin
généraliste : informateur pur, prescripteur, écoute bienveillante, pose de diagnostic...

P5 : si j'avais des désirs sexuels, je demanderais qu’on m’informe de ce qu’on peut
faire.

PS5 : Je pense que j aurais osé en parler, si j’avais eu le souhait de savoir si je pouvais
faire quelque chose, s’il y avait eu quelque chose a faire... comme des traitements a

prendre.

P8 [a propos des bénéfices qu’elle aurait attendu en abordant des dysfonctions sexuelles
si elle en avait eu] : AH non je n’aurais pas attendu de médicaments, pas du tout ! Ce serait
plutét apprendre a découvrir...ce qui colle pas quoi ! Observer ce qui ne va pas, peut-étre
mettre des mots sur une souffrance ou un manque... mais pas un médicament, non, non !
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Plusieurs participants ont verbalisé une volonté d’accéder a une information scientifique établie
de sources sires, celle-ci les avait motivé a oser évoquer leur santé sexuelle en consultation
medicale.

P4 : Ah c’est pas vieux hein ! C’est y a 6 mois, c’est tout, que j’en ai parlé [au médecin
specialiste] ! Je lui ai dit « mais c¢’est normal que j'ai...j’ai plus d’érection comme ¢a
1a ? C’est a cause de ma maladie ou bien ?» Elle m’a dit que ¢a peut venir des reins.
Parce qu’a 70 ans quand méme, on n’est paaaaaas... foutu quand méme !

Certains participants ont clairement exprimé qu’ils n’avaient pas (re)parler de leur santé
sexuelle a leur médecin car ils s’étaient habitués a la situation, ou avaient abandonné.

E de P3 : C’était quand tu as été opéré de la prostate, c’est a ce moment-la peut-étre
que...

P3 : ben de toute facon c’est ¢a ! Ca vient de l1a ! Ca vient de la un peu quand méme car
il y a eu plusieurs interventions différentes. Et puis ben...Apres, j’ai laissé tomber quoi !

Pl : Méme avec tout ¢a [Tadalafil], je vois bien que rien n’y fait ! Ca va marcher 5-10
minutes puis apres c’est fini! Parce qu’a un moment...Ben (hésitant)...méme
[’éjaculation ¢a devient de plus en plus dur hein ! Malheureusement quand ¢a vient pas,
ca vient pas hein ! Et je vois pas ce que je pourrais attendre !

Dans les facteurs intrinseques au patient, on a retrouvé aussi un certain nombre de
déterminants entravant la parole du patient en matiére de sexualité.

Tout d’abord, 4 participants de sexe masculin ont fait part de leur défiance a 1’égard des
médicaments utilisés dans les dysfonctions érectiles. L’un d’entre eux exprimait un sentiment
de peur a la lecture des effets indésirables dans la notice.

P9 : Je ne crois pas aux aides médicamenteuses !

P9 : Il m’aurait donné du viagra ? Je suis pas slr que ce soit une bonne idée, parce que
pour vous raccourcir la vie ¢a doit étre pas mal ¢a !

P2 : Puis de toute fagon, quand on voit toutes les contre-indications sur les fiches
techniques de ces trucs-la [Tadalafil], ca fait peur.

P2 : Ouais parce que Cialis c’est bien beau, mais tout ¢a c’est vachement chimique ! Et
quand on voit, y en a deux pages [d’effets indésirables sur la notice] alors bon c’est
pas...pas encourageant !

Plusieurs participants ont également questionné 1’origine de leurs troubles sexuels et/ou de la
progression de la pathologie, affichant une méconnaissance d’une partiec des mécanismes
physiopathologiques ou de complications éventuelles de la maladie et/ ou du traitement.
Certains d’entre eux établissaient, spontanément et avec conviction, des liens leur apparaissant
évidents. P9 a par exemple attribué sa dysfonction érectile a la vieillesse, ne jugeant donc pas
utile d’en parler au médecin.
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E de P9 : C’est pas tellement la maladie, apres c’est le probleme de la vieillesse.
(regardant P9) Tol, je vais te dire, quand t’as plus Ben quand t’as plus pu...

P9 : Oui, ben c’est-a-dire I'andropause quoi ! Ah ¢a m’a foutu un coup !

D’autres, comme P2 ou PS5, pensaient que leur pathologie évolutive et / ou leur d’éventuelles
dysfonctions  sexuelles  survenaient en  conséquence d’événements  familiaux
malheureux...comme pour mettre en sens la progression de la pathologie principale.

P5 : Ils ont vécu l’inceste avec mon pere, et ils ont fait des amnésies. Et moi j avais
déja vécu l'inceste, et eux ils ont vécu la méme chose quoi ! Et donc j’ai appris cette
nouvelle deux mois avant de déclarer mon cancer. Ovaires, utérus, péritoine...Enfin
bon voila hein, y a pas de...enfin, y a des rapprochements quand méme qui sont
troublants ! Et puis ¢ ’était tellement insupportable que...voila, mon corps a réagi de
cette maniere et j ai développé des cancers, ¢a j’en suis intimement convaincue !

P5 : La masturbation, non, non, il n’y a pas de besoins. Par contre, il m’arrive d’avoir
des réves érotiques environ 2-3 fois par an...bah voila c’est... Je trouve ¢a rigolo mais
Jje ne suis absolument pas demandeuse. Bon mon histoire étant ce qu’elle est, c’est peut-
étre ¢a aussi ! ¢ ’est peut-étre lié a mon enfance maltraitée

Le poids des représentations sociales persistantes semblait représenter, comme attendu, un frein
majeur a 1’échange sur la sexualité, y compris avec le médecin. Celles-ci trouvaient leurs
origines dans la religion, ainsi que dans I’éducation familiale et scolaire dans 1’enfance.

P8 : Non, quand ¢a s’est arrété [les rapports sexuels], il n’y en a pas un qui en a parlé
a lautre. Ca s’est fait comme ¢a. Non mais de ce coté-1a, on faisait partis de la
génération qui ne parlait pas. C’étaient tabous ces sujets-la...¢ca venait de notre
éducation. Je pense qu’il y avait le coté religieux qui rentrait en ligne de compte. Ma
mére avait la foi du charbonnier.

P6 : Mais moi je connais des amis, bon ils sont morts ceux-la...Mais ils étaient
traumatisés par ca: fallait qu’ils aient des érections, fallait qu’ils aient du
plaisir...alors que moi ¢a m’a jamais traumatisé ! Ca fait partie de I’évolution hein...
JM demande s’il en aurait parlé au médecin s’il avait été « traumatisé »

P6 (ton sec) : on n’a pas été élevé comme ¢a...on n’a pas été éduqué par le sexe !

P7 : Mais moi, j’avais lu des bouquins parce que les parents, ils nous en parlaient pas
du tout hein !

On retrouvait une vision normative et genrée de la sexualité, ainsi qu’un principe de moralité
marqué dans les 9 entretiens réalisés.

P6 (lorsque JM lui explique plus précisément son sujet de thése) : Ah nan, nan! on a
jamais, nan, nan! (Air surpris) Ben la sexualité, nous c’est fini depuis un moment.
Maintenant c’est tres reposant !

JM demande s’ils auraient aimé que le médecin les interroge : Sur...sur la sexualité ?!
(Choqué) Oh non, parce qu’on avait une sexualité tout a fait normale !

E de P9 : Je me rends compte qu’ils [les hommes] ont une nécessité tellement puissante,
que ca les géne !
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Le regard des autres, au sein de la société, semblait aussi important pour certains.

P7 : Ah non, mais je consulterais un médecin sexologue ! parce qu’il y a des gens qui
diront & une amie ou la voisine « je vais chez le médecin ». Mais il me semble que dire
« je vais chez le sexologue » au premier abord, ¢ ’est un peu mal pris, dans le sens ou la
voisine va juger parce que c’est pas dans les meeurs d’en parle

Tous les entretiens comprenaient au moins une fois 1’étiquetage « la sexualité semble avoir une
fin dictée par 1’age », certains des participants I’évoquant avec fatalisme, d’autres 1’expliquant
scientifiquement par des diminutions des concentrations hormonales dans 1’organisme.

P6 : tant qu’on le pouvait, on le faisait. Maintenant qu’on peut plus, on [ ’fait plus pis
c’est tout !

E de P6 : On a trouvé ¢a tout a fait normal, c’est la vie... Arrive un moment ou...ben
voila, ¢’est comme ¢a c’est tout !

P6 dans P’humour : On a tellement donné qu’on peut plus, voila ! (Rires)
PS5 : Plus on vieillit, moins on a de désir...c ’est hormonal je pense, tout bétement !

Paradoxalement, plusieurs participantes ont explique avoir ressenti une libération sexuelle
consécutive a la ménopause ou une hystérectomie : elles ont pu freiner volontairement la
fréquence des rapports sexuels du couple auparavant, par crainte d’une grossesse.

P8 : La liberté, on l'a eue quand on m’a enlevé ['utérus parce que j’ai fait des
hemorragies. Et que j étais bien contente que ¢a m’arrive a 38 ans.

Pourtant, certains participants ont émis des critiques a I’encontre de ces valeurs véhiculées (P4,
P8, P9) ; mais ils se positionnaient de fagcon ambivalente, comme si le principe de moralité les
rattrapait alors qu’ils étaient en train de se livrer.

P4 : Alors moi, j’aime bien découvrir [allusion a une curiosité sexuelle] mais bon...c est
pas bien, si ? (Air interrogateur, fixant la chercheuse)

A titre d’exemple, P9 s’est montré assez critique vis-a-vis des interdits véhiculés par les
religions judéo-chrétienne et musulmane. Avec son épouse ils ont évoqué la notion centrale de
plaisir, mais aussi I’effacement du plaisir féminin par les croyances religieuses qui propageaient
une vision reproductive de la sexualité. Ils ont valorisé¢ I’émancipation sexuelle féminine et
proné la liberté de la femme a disposer de son corps, notamment avec la découverte de la
contraception et 1’acces a 'IVG. Mais plus tard dans ’entretien, il a banalisé la notion de viol
conjugal. Cela illustre la portée des représentations sociales qui imprégnent les individus
durablement.

E de P9 : C’est mon corps, c’est pas le sien | C’est ce que je lui dis, je te le préte mais
c’est a moi !
P9 (rire) . Heureusement que tu me le prétes, j'en serais malade sinon !

Et quelques minutes plus loin dans I’entretien
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P9 : v a plusieurs réponses hein, mais la premiere si je peux me permettre, c’est de
forcer ! Ca existe aussi, méme dans un couple hein !

JM (surprise mais cherchant a rester neutre) : Euh...oui...c est ce qu’on appelle un viol
conjugal

P9 : AH bon ? Arf, ¢ ’est un peu exagéré comme langage mais c¢’est quand méme comme
ca ! C’est pas un viol qui est facile a démontrer Ahahah (rires)

Enfin, plusieurs participants ont rapporté que les mceurs tendaient a changer. La plupart
percevaient ces changements comme positifs, tout en expliquant qu’on avait peut-étre glissé
dans un exces inverse, au niveau sociétal.

P4 : Vous savez, nous, jamais... jamais j’ai ramené une fille chez moi hein ! Avec mes
parents ¢ était niet ! Que ma fille, elle faisait ce qu’elle voulait : ¢a a changé quoi !
Maintenant c’est peut-étre un peu de trop, ou alors ils prennent plus de plaisir les
jeunes ? Je sais pas...parce qu’en fin de compte ils font ce qu’ils veulent, y a plus
d’interdits. Que nous, les interdits y en avaient partout !

Il est apparu que les troubles de I’humeur pouvaient également influencer la décision d’évoquer
ou non sa santé sexuelle avec le médecin. Dans la population de I’étude, on a relevé au moins
3 participants avec des syndromes dépressifs préexistant avant la pathologie incurable, mais
ayant pu €tre majorés ou réactivés par I'arrivée de celle-ci. En outre, un d’entre eux s’est
interrogé pendant ’entretien sur la pertinence de 1’envoyer consulter un psychiatre et une autre
a affirme ne pas avoir besoin de psychiatre.

P5 : Je vais plusieurs fois par semaines en demi-journées en art-thérapie. C’est une
clinique psychiatrique mais je rencontre tres rarement le psychiatre car je n’en éprouve
pas le besoin.

P2 : Mais entre nous [son premier mariage] y avaient de gros problemes. J ai fait une
dépression a cause de tout ¢a

P2 : lorsque vous étes atteint d 'une maladie comme ¢a, vous devenez quelqu’un de peu
diplomate...vous étes moins patient, et plus irritable quoi !

P7 : oh oui, parce qu’on m’avait envoyé voir un psychiatre, mais elle m’en parlait pas
[de santé sexuelle], moi non plus. Ca ne me dérange pas ! (Rires) Ils m’ont envoyé voir
un psychiatre car quand ils ont vu a I’hopital tout ce que j’ avais, ils ont dit « Ohlala il
faut la soutenir » (rires) Oui, parce qu’ils disent que je suis dépressive, mais moi j 'me
trouve pas dépressive ! Je suis anxieuse, ma mere était tout le temps anxieuse et elle
m’a passé ce truc-la...

Mais on a aussi relevé dans le discours de plusieurs participants sans antécédents de troubles
de I’humeur connus, et notamment P1, divers éléments pouvant relever d’une symptomatologie
dépressive sous-jacente. Ce participant a précisé plusieurs fois qu’il était trés irritable depuis
I’annonce de sa pathologie, ceci impactant ses relations avec ses proches. On a noté des pleurs,
a plusieurs reprises pendant I’entretien, au point que la chercheuse lui a proposé de faire une
pause ou d’interrompre I’entretien. Une pause de quelques minutes a été faites puis ils ont
repris.
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P1 [a propos de I’augmentation des conflits avec 1’épouse depuis sa maladie] : AH ¢ ’est
compliqué, c’est plus tendu ! Puis je m’irrite d’un rien...enfin, cette maladie m’irrite
d’un rien ! Je fais pas ce que je veux déja !

Ce facteur des troubles de I’humeur semblait assez prévalent dans la population étudiée. Enfin,
I’arrivée de dysfonctions sexuelles-indépendamment de I’ interprétation que le patient en faisait-
pouvait aussi altérer le moral de la personne.

PO : Oui ben c’est-a-dire ’andropause ! Ah la... ¢a m’a foutu un coup moralement
énormément ! Je me suis senti au bord de la tombe ! Bon parce que...déja je ne pouvais
plus faire ce que j’aimais le mieux...j 'me sentais...j 'me sentais di...di...di... diminué
(ton marqué) quoi !

P4 : bah oui, j'aime ¢a, hein ! C’est vrai que j’ai été chauffeur de cceur, j’en ai bien
profité quand j’étais jeune. Quand ¢a coupe comme ¢a [allusion a I’arrivée d’une DE],
c’est...ca fait mal quand méme hein ! Ca fait mal au moral, j’me dis « dis donc, j’ai
redescendu bien bas la, quand méme ! ».

L’appréhension d’un échange, en particulier avec un professionnel de santé, a été évoqué par
plusieurs participants, tous de sexe masculin. Ils ont rapporté un sentiment de honte a 1’idée
d’évoquer leurs difficultés sexuelles.

P1: Que le patient...Enfin, moi personnellement, j’ai du mal d’aller au médecin. Alors
aller lui dire «j’ai des problemes sexuels docteur » ... Alors la! (Baisse les yeux,
regardent ses mains qu’ils croisent nerveusement)

P2 : Je venais le voir pour refaire une ordonnance, puis sur le moment je lui dis « bon
je suis la... », c’est pas évident parce que mon médecin je ne le connais pas non plus
depuis 15 ans, alors pareil ces choses-la c’est pas évident ! Mais bon euh...¢a reste un
probléme un peu compliqué.

Cette sensation renvoyait probablement a la notion de virilité et au poids des représentations
sociales genrées, I’homme devant faire preuve de vigueur et de force.

P9 : On en a parlé entre nous, c’est tout. PFFFF Je...je....je pense que j étais capable
de régler mon probleme tout seul !

E de P9 : Mais qu’est-ce qu’il aurait dit le médecin ?!

Plusieurs participantes ont d’ailleurs émis 1’hypothése qu’il était probablement plus difficile
pour un homme d’évoquer ou admettre des dysfonctions sexuelles.

P7 : Oui, et je crois qu’ils ont un peu honte. Un peu honte, oui, d’avouer qu’ils sont
impuissants ou...

Certains d’entre eux exprimaient une perte de force, les limitant dans leurs activités, mais
venant aussi modifier leur perception de leur propre identité. C’est 1a une des caractéristiques
de cette population de patients, la notion de perte identitaire secondaire a la maladie incurable.
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A propos du sentiment de honte :

P9 : C’est I’histoire du vieux qui dit : j’ai eu honte deux fois dans ma vie. La premiere
fois carj’ai pas pu, et la deuxieme car j’ai pas pu la premiere fois (clin d ceil malicieux).
A mettre dans votre thése !

E de P6 : y a des gens ca les traumatise alors ils se mettent a prendre du viagra et
gnagnagni et gnagnagna mais...
P6 : AH nan, pas moi hein !

A propos de la perte identitaire :

P5: La plupart du temps, je supporte bien la chimiothérapie...Euh sauf que
(hésitante)...ben je suis chauve ! (Se passe la main sur le crane) De perdre mes cheveux,
alors ¢a...ca a été...ca a été tres dur ! On n’imagine pas a quel point c’est dur ! c’est
une perte de Euh... Comment je peux dire...une perte de sa féminité ! Enfin voila...une
perte de son identité presque !

J'ai essayé les perruques mais je trouvais que ce n’était pas moi. Alors j’ai tenté le
foulard, sauf que le foulard ¢a fait malade, ¢a fait cancer !

P2 : Evidemment, j ai plus la méme force physique, plus la méme endurance. On se sent
un peu anéanti quoi, comme un ressort qui s’est ramolli hein !

Toutefois, le vécu ou son expression semblaient différents pour les deux sexes.

P5 : les hommes sont quand méme plus chatouilleux que les femmes sur ce plan-la !
mais c¢’est encore tres ancreé, la virilite c¢’est le sexe en érection et Euh...Pour nous, le
fait de s ’exprimer pour une femme, ¢ca me parait plus simple ! C’est sans doute plus dur
a porter pour un homme [I’abstinence], au vu de ce que je pressens avec mon mari.

Enfin, plusieurs participants ont évoqué un renoncement a la vie sexuelle qui s’imposait a eux,
subi. Ils pouvaient I’expliquer par une hiérarchisation des difficultés liées (ou non) a la maladie,
et un choix de priorité. On a retrouvé dans plusieurs entretiens la notion de conflit interne et de
souffrance psychique en lien avec la perte identitaire en premier plan, reléguant les dysfonctions
sexuelles en arriere-plan.

P4 : Ouais, c’est sir que des fois j'me dis Pfffff...dommage hein ! ...a mon dge...de
m’arréter la quoi !

P1: Donc j’avais demandé au docteur [médecin traitant] des cachets. De la, ¢a allait
mieux, bon je faisais comme je pouvais. Mais je voyais que c’était de moins en moins
simple a mesure que je faisais la chimio...Et on faisait [’amour HUM peut-étre tous les
15 jours, et la méme pas une fois par mois...j ‘peux pas...malheureusement je ne PEUX
PAS (ton appuyé), méme en prenant les cachets.

P1 : je vois bien que, méme en reprenant les pilules [Tadalafil] ...Euh je vois bien que
non, c’est plus comme avant ! Je vois bien que la maladie a gagné, la-dessus aussi,
hein ! Puis, y a peut-étre aussi le mental, parce que le mental n’y est plus...Euh par
rapport a la maladie, parce que le mental doit se concentrer sur la maladie.
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Il se concentre sur la maladie, mais pas sur le sexe en fin de compte.

B. Mais le patient n’est pas seul décisionnaire dans le couple.

En effet, le couple est une entité dynamique, dans laquelle s’inscrivent les personnalités de
chacun, avec leurs perceptions et leurs attentes individuelles. Ceci, tout comme les fondements
de la relation, ont pu influencer la décision d’échanger ou non sur sa santé sexuelle avec un
professionnel.

P8 évoquant une hypothétique consultation sur la santé sexuelle avec le généraliste :
Bon, compte-tenu le caractere de mon mari, j'y aurais été toute seule (rire discret). Il
m’aurait dit « qu’est-Cce que tu vas raconter la ?! »

P9 : Mais il y a des couples & 3 qui fonctionnent trées bien, ostensiblement ! ¢ ’est-a-dire
qu’ils savent... tous les 3|
E de P9 : oh arréte voir, c’est pas fréquent quand méme ?!

Les attentes que pouvait avoir le patient au sein du couple- et notamment I’espoir
d’amélioration- a pu influencer la décision d’aborder sa santé sexuelle avec le médecin. Mais
lorsque le patient n’avait plus d’attentes envers son partenaire sexuel, il lui semblait inutile
d’échanger sur le sujet.

P4 : J'aurais pu en parler [de I’arrét des relations sexuelles dans le couple] mais bon
c’est pareil, aprés s’il [le médecin] me donne quelque chose... il faut avoir une
partenaire quoi...bon je ['ai déja fait une fois [allusion & une relation extraconjugale]
bon... Non, non mais faut plus que je compte sur ma femme maintenant, c’est fini hein !
Elle est obése un peu et puis... nan,nan.

Certains participants ont exprimé leur souhait de ne pas en parler en dehors du cadre conjugal,
la vie du couple étant percue comme relevant de la stricte intimiteé.

P9 : Une aide extérieure me parait trés malvenue dans un domaine aussi personnel ! Si
on Nn’est pas capables de traiter ¢a entre nous, bon ¢a veut dire quoi ?!

P1l: Non, non je parle pas...qu’a ma femme et c’est tout ! Sinon non, je parle pas de
choses...euh des choses comme c¢a, d’intimité, avec les enfants ou autres. C’est
compliqué ca, ouais !

Certains d’entre eux, et notamment 2 femmes, avaient néanmoins fait le choix de se confier
dans leur cercle amical établi.

PS5 : Laj’en parle plus du tout parce qu’a force d’avoir dit dix fois a mes sceurs « ma
libido est dans les chaussettes », & mon amie généraliste aussi. C’était méme pas une
demande d’ailleurs, juste une observation. Je me suis adressée a mon amie [ ...] Et donc
j ai eu des réponses, du coup c’était rassurant je...je n’étais pas la seule [...] Oui, si je
dis que c’est rassurant, c’est qu’il y avait un petit fond d’inquiétude a un moment donne.
Et donc j’ai eu des réponses, et c’était rassurant.
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Enfin, la dynamique de couple semblait peser sur la décision du patient d’aborder la santé
sexuelle. D’une part, il pouvait y avoir des problémes anciens dans le fonctionnement du
couple, y compris au niveau sexuel. Dans ce cas, le participant ne jugeait pas utile d’en parler
a un médecin, pensant le probléme insoluble et n’ayant plus d’attentes vis-a-vis du conjoint.

P7 : Soit les maris n’ont pas le temps [de consulter un sexologue en couple], soit ils s 'en
fichent...du moment qu’ils ont pris leur plaisir a eux, ils ne s’occupent pas de leur
partenaire !

Par exemple, P7 a clairement exprimé avoir fait un mariage arrangé pour s’émanciper d’un pere
autoritaire. L’entretien, dans son ensemble, est teinté d’un sentiment d’isolement, d’une
sensation d’étre délaissée depuis toujours. Elle a verbalisé des troubles de la libido qu’elle reliait
a une insatisfaction sexuelle. Cependant, on a noté la présence de troubles de I’humeur avérés
chez P7 pouvant aussi causer cette anaphrodisie, ou bien venir plutét la renforcer.

P7 : [a propos de ses troubles de la libido] A% mais ¢ est venu méme avant la naissance
de ma fille parce que j’ai trouvé que je ne ressentais aucun plaisir. Je me suis dit que
ca allait sirement s’améliorer avec le temps, mais non rien ne s’est amélioré

[a propos de I’absence de communication avec son mari sur le sujet] Non parce que la
maniére dont il a été élevé, tout ¢a...je me suis dit que ce n’était pas de sa faute, il ne
donnait pas d’affection car il n’en avait jamais regu... j allais pas encore lui dire que
ca me fait rien ! Mais de toute facon, il doit étre éjaculateur précoce parce que ¢a ne
durait pas ! Alors c’est pour ¢a, je me disais que ¢a viendrait aprés...puis...comme ¢a
me manquait pas

JM : Si ¢a vous avait manqué, vous pensez que vous en auriez parlé ou pas, et si oui, a
qui ?

Acquiescement de P7 : Oui, ben a mon médecin le plus proche...

D’autre part, I’arrivée de la maladie incurable pouvait modifier les interactions dans le couple,
et notamment créer des conflits ou installer une distance entre les deux membres.

P1: Ca a changé beaucoup de choses, on a plus la méme intimité, on a plus le...le...on
a plus les mémes relations qu’on a eues avant que je sois malade. Pas que relations
sexuelles, hein ! Non pas que ¢a...Les relations pour parler Euh ... [I’affection] Bon
tout a changé, moi j’ai changé... Je suis déja plus agressif, certainement. Je pense que
¢a vient de ma maladie...enfin j’en sais rien ! ou des médicaments que je prends ? Je ne
peux pas vous ’expliquer. [...] Mais elle a changé aussi, elle est plus irritable qu’avant.
C’est peut-étre a cause de moi... De voir que je suis malade, que j arrive pas a m’en
sortir...¢a doit ['irriter, et de la, Ben les relations sont trés tendues...et c’est vrai que je
vois qu’on est plus comme avant ! y a une distance qui s est posée.
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C. Mais des facteurs extrinséques peuvent influencer la décision du patient d’aborder ou
non sa santé sexuelle avec le medecin, et notamment des facteurs issus du médecin lui-
méme.

Tout d’abord, la personnalité, le statut connu/inconnu, les croyances ou le genre du médecin
pouvaient favoriser ou freiner les verbalisations du patient sur sa santé sexuelle.

Pl : Quand j ai été opéré du foie et de l'intestin il [chirurgien] passait tous les matins.
Et c’était plus facile de parler avec lui qu’avec mon spécialiste. 1l s asseyait au bout de
mon lit et on parlait ; que le spécialiste, lui, il se met au bout du lit et il reste droit
comme un cercueil. En plus, il est grand et imposant alors quand il a la blouse blanche,
j’ai I'impression d’étre dans un film un peu morbide !

P8 : je pense que, méme chez les médecins, il doit y avoir des réticences [a évoquer la
sexualité] parce que ¢a...Ben, je crois que ¢a vient de la religion guand méme !

P7 : Oui, je pense que c’est dur d’avouer a un homme qu’on a pas de plaisir. Tandis
qu’'une femme...Euh... comme les deux plaisirs sont totalement différents une femme
comprend mieux les causes, il me semble.

La posture professionnelle du médecin semblait aussi influencer les possibilités d’échanges
avec lui.

P8 : Alors je pense qu’ils [les médecins] n’étaient pas formés, je crois que c’est un
manque de formation. D ailleurs BEAUCOUP devraient avoir plus de Euh psychologie.
Y a quelques médecins c’étaient (grimace horrifiée). Ca ne donnait pas envie d’y
retourner par ['attitude de petit Monsieur quoi « Moi Je suis médecin ». [...] et ¢ est
tellement important le contact qu’on peut avoir, parce qu’on confie quand méme notre
santé.

P5 : Je pense que ...HUM (réfléchit) que les médecins doivent avoir peur de choquer
les patients, car je suis convaincue qu’ils pensent que c’est [santé sexuelle] important.

Des participants se sont aussi questionnés sur le respect du devoir de neutralité des praticiens.
Lorsqu’ils ressentaient un doute a ce sujet, cela pouvait engendrer une appréhension de
I’échange et inhiber ’expression de thématiques sexuelles.

E de P9 : Il y a l'intimité de la [nom de spécialité] et elle est a elle. Elle est sGrement
influencée par son intimité a elle. C’est difficile de parler en étant QUE (ton marqué)
médecin !

Enfin, il est ressorti des entretiens que 1’approche du médecin semblait également déterminante.
En effet, des participants ont décrit une approche exclusivement biomédicale, centrée sur la
maladie. Ils relataient que cela défavorisait I’expression sur la sexualité. L entretien avec P1 est
marqué par des sentiments de déception, d’abandon et de colére vis-a-vis de la prise en charge
hospitaliére et surtout de I’approche adoptée par son médecin spécialiste.
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P1 : Et puis c’est ce que je regrette un peu, c’est que le corps médical... Déja, le
specialiste aurait di me demander comment ¢a se passait personnellement [santé
sexuelle]. Apres c’est peut-étre quelque chose qu’ils ne peuvent pas aborder ? Je
me dis que si ¢a n’a pas été fait, c’est qu’ils n’ont pas le temps, ou bien qu’ils
négligent un peu cette partie-la car ¢a intervient en 2° ou 3° partie chez eux.

La premiere partie chez eux (imite une voix grave) « Je suis un nom de spécialité »,
je pense que c’est la maladie a soigner déja !

P1 : Pour moi, on fait rentrer d’abord la maladie, puis plusieurs criteres apres la
maladie. Et puis apres, on voit que ¢a arrive tellement loin la sexualité qu’elle
disparait malheureusement au fil des mois. Et je pense que je ne suis pas le seul
dans ce cas, il y a beaucoup de personnes qui vous le diront, que la sexualité rentre
en compte mais tres, tres loin. Que vous avez trés peu de médecins qui vous parle
de votre sexualité. Tres, tres, trés peu !

D. Un déterminant essentiel pour établir un échange sur la sexualité avec le médecin, était
la valeur accordée a la relation médecin/patient, décrite comme « amicale » ou « quasi-
amicale ».

P1 : Si, ca a été facile [de parler des DE au médecin généraliste] car le docteur et moi
onse parle un peu comme entre amis quoi.

Tous les participants a 1’étude étaient unanimes : une relation médecin-patient basée sur un
rapport de confiance constituait LA condition sine qua non pour aborder la sexualité en
consultation médicale.

P8 : AAAAHHH si on touche a ce domaine-la [la sexualité] alors qu’il n’y a pas de
confiance, on ne pourra pas parler de toute facon !

P8 : Et je pense qu’elle est primordiale ! [...] S’il n’y a pas une relation avec un
minimum de confiance, on n'’y retourne pas ou on fait en sorte de ne pas prendre le
médicament qu’on nous donne (sourire espiégle), donc aucun intérét.

P1 : J’ai pu aborder ce sujet-la simplement, qu’avec un autre médecin j aurais déja eu
plus de mal, mais la y avait un lien de confiance un peu.

E. Enfin, Porganisation actuelle du systéme de soins a pu dissuader des participants
d’évoquer la sexualité, tant avec le médecin généraliste au cabinet, qu’a 1’hdpital avec le
médecin spécialiste. lls évoquaient surtout les emplois du temps surchargés des médecins,
faisant allusion au manque de temps médical global. IlIs ont également abordé d’autres
difficultés, comme I’accessibilité.

P2 : Donc j’ai eu un mal fou a avoir le secrétariat
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P3 : Nous souvent on y reste 1h [en salle d’attente du médecin traitant]. Mais bon, faut
dire que vous avez tellement de papiers, vous y passez du temps !

P4 & propos du médecin généraliste : Vous savez, la salle d’attente est pleine
alors...mais bon si j'y pose une question, il me répond hein ! mais moi je veux pas
[’embéter longtemps, donc il me note mes médicaments et je m’en vais.

P1 a propos de la coordination entre le spécialiste et le service hospitalier : je vais
vous le dire franchement : on se fout un peu des patients !

Certains ont aussi évoqué le manque d’intimité dans les chambres, tant lors d’hospitalisations
prolongées, que lors d’hospitalisations de jour pour injection de chimiothérapie par exemple.

P2 : Pendant un temps, c’était un peu le bazar . on vous mettait dans « la chambre des
fauteuils » [hospitalisation de jour pour traitement spécifique], et vous étiez 400
malades-la a participer a tous les malheurs des autres ! Chacun racontait sa vie, c’était
a l’époque du COVID, je trouvais ¢a n’importe quoi ! [...] J'ai carrément dit que moi
Jje trouvais pas ¢a terrible, sur le plan de la santé et tout, ¢ était pas trés sérieux ! Et du
jour au lendemain hein !

Aucun facteur facilitateur n’a été rapporté concernant 1’organisation actuelle des soins. Une
participante suggerait la mise en place de pancartes a afficher sur les portes des patients
hospitalisés, afin de leur laisser davantage d’intimité, et la possibilité ou la liberté de choisir ce
qu’ils ont envie de faire.

DISCUSSION

Résultats principaux :

Parmi les 9 participants a 1’étude, seuls 3 (P1, P2, P4) ont évoqué des dysfonctions
sexuelles a un médecin, 2 a leur médecin généraliste et 1 a son médecin spécialiste. lls étaient
porteurs de pathologies distinctes mais appartenaient au genre masculin. Ils ont tous exprimé
une souffrance liée a I’existence de troubles sexuels, dans un contexte de souffrance globale-
voire existentielle pour certains- thématique retrouvée fréquemment chez les patients porteurs
de maladies incurables. Ces 3 participants ont rapporté qu’ils étaient a I’initiative des échanges
sur la santé sexuelle, en consultation medicale. Les patients ayant échangé avec le généraliste
souhaitaient solutionner une dysfonction érectile (DE) par médication ou bien s’informer sur
les risques des inhibiteurs sélectifs de la phosphodiestérase de type 5, le médecin étant percu
comme une source d’informations scientifiques fiables et un interlocuteur privilégié pour ses
compétences tant médicales que relationnelles.

Le patient ayant abordé les DE en consultation spécialisée cherchait des explications sur
I’imputabilité de son trouble, s’interrogeant sur un lien de causalité entre vieillesse et DE ou
bien maladie et DE. On a relevé que 2 d’entre eux avaient fait des recherches personnelles,
avant d’oser aborder le sujet en consultation. Outre le genre, ces 3 patients avaient en commun
un certain degré d’attente. En effet, I’existence d’une perspective d’amélioration des rapports
ou attente, paraissait constituer un déterminant majeur dans la décision d’aborder la santé
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sexuelle en consultation. On a remarqué que 1’espoir d’amélioration du patient s’intégrait au
sein des attentes du couple, qui elles-mémes pouvaient influencer la volonté de verbaliser sur
sa sexualité. Enfin, on a relevé que 2 des participants sus-cités semblaient souffrir de troubles
de ’humeur, qu’ils soient secondaires a la maladie incurable (P1), ou potentiellement réactivés
par celle-ci (P2). Les troubles n’étaient pas nécessairement identifiés par le patient.

Pourtant au total, 8 participants (P1,P2,P3,P4,P5,P6,P7,P9) ont rapporté des dysfonctions
sexuelles, plus ou moins souffrantes. Parmi eux, 4 présentaient des troubles dont ils n’avaient
pas jugé utile de parler au médecin. Les motivations de cette discrétion étaient variables selon
les participants, et propres a leurs personnalités. Pour 2 d’entre eux (P3, P6) on a noté une
omniprésence des représentations sociales durant les entretiens. P6 a sembl¢ mal a 1’aise par
moment, malgré la posture neutre, ouverte et bienveillante de la chercheuse. Il est allé jusqu’a
se montrer un peu expéditif, impatient d’en finir avec ’entretien. Ceci explique une durée
d’entretien plus courte que les autres. Quant a P3, il n’a jamais clairement énoncé¢ qu’il souffrait
de dysfonction érectile. La chercheuse ne ’avait d’ailleurs pas compris pendant 1’entretien,
c’est durant I’étiquetage qu’elle s’est apercue que les « fuites urinaires et tout ¢a quoi »
désignaient des fuites urinaires accompagnées de DE séquellaires d une prostatectomie datant
de plusieurs dizaines d’années, et pour lesquelles le patient a renoncé aux soins / « laissé
tomber » pour le citer. La encore, on a mesuré le lourd impact des représentations sociales sur
la santé sexuelle et la communication autour d’elle.

Dans ces 4 participants, les discours de P9 et P7 etaient certes impactés par la moralité
et les représentations sociales, mais ce n’était pas le frein dominant. Pour P7, il n’y avait pas
d’intérét a évoquer sa santé sexuelle avec le médecin car elle signalait des problémes anciens
dans la dynamique du couple, auxquels elle avait fini par s’accoutumer. Elle a souffert
initialement d’un sentiment de déception de la vie de couple et de I’absence de satisfaction
sexuelle. Mais elle exprimait avoir pris des habitudes et pensait qu’il était trop tard pour les
changer, ceci soulignant que la temporalité pouvait aussi constituer un frein pour évoquer sa
santé sexuelle. Elle n’avait donc plus aucune attente sexuelle dans son couple et s’était détachée
de la sexualité, placant ses priorités ailleurs, comme dans ses suivis méedicaux. On a noté la
prise d’un traitement antidépresseur au long cours chez cette patiente avec antécédent de suivi
psychiatrique interrompu de son fait. On s’est interrogé sur I’interaction qui liait troubles de
I’humeur et troubles de la libido.

En ce qui concerne P9, bien que s’étant montré assez ouvert lors de I’entretien y compris a
d’autres formes de sexualité (contrairement a son épouse), il a confié¢ que I’échange sur ses DE
appartenait a la sphére intime, ne souhaitant pas le partager a quiconque d’externe au couple.
De plus, il s’est montré sceptique voire méfiant vis-a-vis des médicaments employes dans les
dysfonctions érectiles. Ceci supposait non seulement qu’il s’était renseigné par lui-méme sur le
sujet mais aussi qu’il percevait le role du médecin uniquement comme prescripteur pur. De
plus, le couple avait adapté ses pratiques sexuelles en favorisant les phases préliminaires des
ébats, ce qui suffisait a les satisfaire. Il ne voyait donc pas I'intérét d’évoquer les DE avec le
médecin, anticipant et rejetant ce qu’il aurait pu lui apporter.

Quant aux deux dernieres participantes (P8, P5), 'une n’avait jamais rencontré de
dysfonction sexuelle dans son couple (P8), elle ne voyait donc pas la pertinence d’en parler a
un médecin. Ceci est assimilable a une absence d’attente ou de besoin. Tandis que I’autre
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patiente acceptait avec résilience une anaphrodisie qu’elle mettait en lien avec la période post-
ménopausique et I’existence d’événements familiaux traumatisants (P5). On a d’ailleurs noté
que la résilience constituait la principale force de défense de cette personne contre les
évenements imposés par sa pathologie incurable. 1l est ressorti que cette force résiliente
découlait de certaines caractéristiques de la personnalité de P5. Elle a néanmoins verbalisé une
inquiétude initiale lors de I’installation du trouble, celle-ci étant solutionné avec la réassurance
d’un cercle amical. En effet, elle a comparé 1’évolution de son désir avec celui d’amies, et
I’observation de similitudes a suffi a la rassurer et accepter de vivre sereinement avec des
troubles de libido. Elle a expliqué que le conjoint vivait la méme chose. De fait, I’acceptation
totale et non souffrante de I’arrét des relations sexuelles dans le couple n’engendrait pas
d’attentes vis-a-vis du médecin.

Dans les différents entretiens on retrouvait également, en ce qui concerne ’abord de la
santé sexuelle avec le médecin, des déterminants extrinséques. Ceux-ci pouvaient étre liés au
médecin lui-méme, et notamment ce que percevaient les patients de sa personnalité, sa posture
professionnelle, ou encore son approche. On a relevé que 2 participantes trouvaient qu’il était
plus aisé d’échanger sur ce théme avec un médecin de méme genre qu’elles. La troisiéme
femme de I’étude a plutdt mis en avant sa conviction personnelle que certains médecins
n’étaient pas disposés a échanger sur la sexualité, du fait de croyances personnelles et
religieuses. Certains participants ont verbalisé des doutes quant a I’application du devoir de
neutralité du professionnel, ceci paralysant toute possibilité d’échanges sur le sujet. Plusieurs
d’entre eux ont également décrit une approche biomédicale centrée-maladie qui semblait ne pas
leur convenir. Celle-ci s’opposait a la construction d’un lien de confiance entre le patient et le
medecin.

Pourtant, 1’établissement d’un lien de confiance dans la relation médecin-patient
semblait indispensable a 1’ensemble des participants pour oser dépasser craintes et doutes,
qu’ils soient liés aux limites que s’est fixé le patient (par estime de la moralité, respect de
I’intimité ...) ou a sa perception de barriéres chez le professionnel. Tous les participants ont
mentionné la nécessité d’un lien de confiance, I'un d’eux allant méme jusqu’a exprimer qu’il
attendait qu’on prenne soin de lui, faisant référence au take care. Cet élément de la confiance
percue est ressorti comme obligatoire pour permettre I’abord de la santé sexuelle en
consultation médicale.

Enfin, des participants ont mentionné des freins relevant de 1’organisation actuelle du
systeme de soins. lls ont notamment évoqué le manque de temps médical, celui-ci étant
nécessaire a la construction d’un lien de confiance.

Discussion de la méthode : Forces et faiblesses

Le theme de cette recherche est moderne, celles établies sur des sujets similaires datent
pour la plupart des 5 dernieres années. La population ciblée dans 1’étude garantit 1’originalité
de ce travail.

I1 a été utilisé les critéres d’évaluation COREQ, validés pour la recherche qualitative.
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D’abord, la recherche qualitative requiert une part d’interprétation, faisant appel a la
subjectivité du chercheur. Avoir une premiére expérience dans ce domaine constitue un atout,
pour s’assurer une posture neutre et favoriser la verbalisation. La chercheuse était novice dans
la conduite d’entretiens, ceci a pu restreindre la collecte des données.

Concernant les rapports avec les participants, seul la participante P5 a été recrutée par
la chercheuse. Néanmoins, elles ne s’étaient rencontrées qu’une ou deux fois, en consultation
de médecine générale pour des motifs aigus. Il ne s’agissait pas d’un suivi chronique, qui aurait
pu influencer les réponses de la personne.

La chercheuse s’est systématiquement présentée aux participants comme jeune médecin
généraliste effectuant une theése d’exercice de médecine. Cela a pu influencer certaines paroles
concernant la médecine générale ou les professionnels qui la pratiquent. Mais ceci a également
permis une bonne compréhension par la chercheuse de problématiques en lien avec la
pathologie principale ou les mécanismes physiopathologiques. Sa profession et son appétence
pour les soins palliatifs, auxquels elle s’est formée, ont probablement favorisés une €coute
empathique, encourageant la génération de verbatims. Elle a essayé de rester attentive a sa
posture, se montrant bienveillante, ouverte et le plus neutre possible.

Les thémes abordés lors de I’entretien n’étaient pas connus des participants en amont, pour
garantir une spontanéité et une authenticité des données recueillies. Ceci constitue plutdt une
force de cette etude.

Concernant la conception de la recherche, I’analyse thématique selon I’approche par
phénoménologie semblait la plus adaptée pour favoriser 1’expression singuliere du vécu de
chaque participant. L’homogénéité de I’échantillonnage a été garantie par I’établissement d’une
définition claire du caractere incurable des pathologies principales. Elle a été proposée aux
médecins recruteurs, ceci pour éviter une sélection biaisée. Il a été recherché une variation
maximale sur les autres caractéristiques de I’échantillon. Cependant, la sensibilité du sujet a pu
limiter le recrutement. Il était prévu d’inclure des patients porteurs d’une plus grande diversité
de maladies, et notamment de pathologies neurologiques. Mais cela n’a pu étre fait. Il aurait été
souhaitable d’inclure aussi des sujets de tranches d’ages plus diverses, c’est ce qui était visé en
faisant appel a certains services spécialises. De plus, le nombre de volontaires masculins a été
plus important, ceci s’expliquant peut-étre par le fait que certains d’entre eux étaient a la
recherche d’une solution et voyaient dans leur participation a 1’étude un éventuel moyen de la
trouver. L un des participants masculins a évoqué a la chercheuse son envie de faire progresser
la science et la découverte de solutions plus naturelles. Tous les participants volontaires ont été
inclus dans I’étude. On a noté qu’une dixiéme personne était volontaire pour la réalisation d’un
entretien, mais cela n’a pas été possible, pour répondre aux délais impartis.

Le recueil des données s’est fait, pour 7 entretiens, au domicile des participants. Cela a
permis d’établir un climat de confiance, propice a une verbalisation authentique. Celle-ci a
probablement été favorisée par I’explication, délivrée avant 1’entretien, sur la confidentialité et
I’anonymisation des données. Deux des entretiens se sont déroulés au dehors du domicile du
participant, ceux-ci expliquant qu’ils souhaitaient s’affranchir de la présence du conjoint. La
chercheuse a tenté de trouver un lieu neutre, d’autant plus que ’'un de ces participants la
connaissait.
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Pour 4 entretiens (P3, P6, P9 et la fin de P1) les conjointes étaient présentes, conformément a
la volonté du participant. Ceci a pu limiter, au moins en partie, la verbalisation du vécu profond
de I’individu. Et encore : I’entretien de P9 était trés riche et son épouse a méme apporté des
¢léments nouveaux qui ont permis d’enrichir I’analyse.

Un guide d’entretien semi-structuré avec des questions ouvertes a été initialement élaboré par
I’équipe de chercheurs, ce qui correspond davantage a I’approche par théorisation ancrée.
Néanmoins, la chercheuse a accordé une grande importance a ’expression du vécu singulier de
chacun. Elle s’est effacée pour laisser libre cours a la pensée et au discours du participant. Pour
ce faire, elle s’est décalée de la structure un peu « rigide » de I’entretien semi-dirigé. Ceci s’est
avéré bénéfique pour ’analyse par phénoménologie interprétative.

Des notes de terrain ont été prises apres chaque entretiens et consignées dans un journal de
bord, dont des extraits figurent en Annexe.

Les retranscriptions d’entretien n’ont pas été retourné aux participants, faute de temps. La durée
moyenne des entretiens €tait de 103 minutes, témoignant d’une bonne qualité d’échange.

Dans les livres de méthodologie d’initiation a la recherche qualitative, il est admis que la
suffisance des données, pour un chercheur novice, est atteinte pour un minimum de 6
entretiens ; si tant est que ceux-ci soient assez longs pour favoriser la verbalisation du sujet. La
suffisance des données semble avoir été atteinte dans 1’étude.

Concernant le codage des données, une triangulation a été opéré par deux chercheuses
novices dans I’analyse qualitative. Ceci a permis d’enrichir le contenu de I’analyse et de limiter
I’impact de la subjectivité de la chercheuse dans I’interprétation des données. Les thémes ont
émergé a partir des verbatims, ils n’étaient pas établis a I’avance.

Concernant la rédaction, chaque themes contenus dans un théme superordonné est
illustré d’au moins un a deux verbatim, se voulant le plus pertinent possible. L’auteur a été
clairement identifié en début de phrase, pour chaque verbatim. Enfin, les thémes principaux ont
¢été répertoriés dans la rubrique résultats. D’autres choix de classification des thémes auraient
pu étre operés

Discussion des résultats et Ouverture

Les représentations sociales interagissent dans la dynamique des relations sociales (9).
Ces représentations permettent d’appréhender quatre fonctions : le savoir, les fonctions
justificatrices aux prises de position, guider les comportements et pratiques par un pré-codage
de la réalité et enfin établir la fonction identitaire permettant a I’individu de se situer dans le
champs social (9). Dans la population étudiée, la pathologie incurable venait bouleverser
I’identité de la personne de fagon assez caractéristique. De plus, une méconnaissance de certains
mécanismes physiopathologiques engendrait un certain doute. Ceci pouvait aboutir a un
sentiment de peur, contre lequel certains luttaient en donnant un sens propre a la progression
de la pathologie. C’est 1a une des spécificités de cette étude : le prisme des représentations
sociales du patient en situation d’incurabilit¢ demeure mais deux conceptions individuelles
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répondant a deux fonctions sont ébranlées par la maladie. Et il semble indispensable d’en tenir
compte lorsqu’on aborde la santé sexuelle avec un de ces patients.

Dans une étude Belge de 2018 menée auprés de patients porteurs d’un cancer, on
retrouvait des éléments des résultats de la présente étude. Les auteurs nommaient les principaux
troubles sexuels retrouvés dans les deux genres, avec une nette prévalence de la dysfonction
¢rectile pour ’homme. Outre la nature des symptomes, ils décrivaient une baisse du désir liée
a une dépression réactionnelle au diagnostic, ainsi qu’une redistribution des r6les dans le couple
(10). Des troubles psychologiques liés au diagnostic, a la crainte des traitements et de la récidive
impactaient particulierement les reperes sexuels de ’homme ainsi que sa place dans le couple
(10). La fragilisation psychologique et la perte d’identité, secondaires a la modification de
I’image corporelle, étaient également retrouvées (10). Les auteurs précisaient que 1’espérance
de vie s’allongeant, les patients espéraient la délivrance d’une information sur la sexualité mais
osaient rarement aborder le sujet (10). Ces attentes des patients venaient s’opposer a diverses
difficultés des soignants pour aborder le sujet : pudeur personnelle, peur d’étre intrusif, peur de
ne pas saisir le bon moment... Enfin, article concluait par I'intérét de travailler en étroite
collaboration avec le médecin traitant, qu’il situait comme personne ressource pour ouvrir le
dialogue sur ce sujet (10).

Actuellement, un plan de stratégie nationale en santé sexuelle est en cours en France.
Une infime partie du rapport est consacrée a la sexualité des personnes vulnérables, comprenant
exclusivement les personnes en situation de handicap, les personnes agees et les personnes
atteintes de maladies chroniques. Pour ces derniéres, il est déclaré qu’il faut considérer I’'impact
des maladies chroniques sur la sexualité et proposer des ameliorations comme une formation
spécifique des professionnels ou I’intervention de soins de support liés a la santé sexuelle.
Ouvrir la stratégie nationale en santé sexuelle aux patients en situation d’incurabilité semble
incontournable.
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CONCLUSION

Compte-tenu de tous ces éléments, le médecin généraliste a un réle important a jouer
dans I’abord de la santé sexuelle avec les patients, y compris en situation d’incurabilité. Cela
est d’autant plus pertinent que le repérage des troubles se doit d’étre précoce. Or, le médecin
généraliste assure un suivi régulier. La délivrance d’une information scientifique sur les causes
et les traitements des troubles sexuels releve de son champ de compétence. Les participants de
I’étude identifiaient nettement le médecin généraliste comme I’interlocuteur privilégié, pointant
son accessibilité et I’existence d’un lien de confiance.

La perspective d’amélioration des rapports sexuels, tant a I’échelle individuelle qu’a I’échelle
du couple mais aussi la modalité de construction de la personnalité, I’importance accordée aux
représentations sociales et I’existence obligatoire d’un lien de confiance avec le professionnel
de santé sont ressortis comme étant des déterminants majeurs, pour permettre d’échanger sur
sa sexualité avec son médecin.

Dans la pratique, cette etude centrée sur le vecu des patients permettra peut-étre d’apporter un
sentiment de 1égitimité a certains professionnels de santé n’osant aborder la sexualité avec des
patients en situation d’incurabilité. Les patients sont préts a échanger avec leur médecin sur ce
theme, pourvu que cela soit fait avec tact, empathie et humanisme. Le préalable obligatoire pour
établir de tels échanges est I’existence d’un lien basée sur la confiance. Et celle-ci nécessite du
temps.

La recherche en santé sexuelle étant récente, cette étude se revendique exploratoire. Il serait
intéressant de reproduire I’étude sur une population dont la variation des caractéristiques
« &ge » ou « pathologie » seraient maximales. Il pourrait également s’élaborer une étude ne se
restreignant pas au département d’Indre-et-Loire.
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ANNEXES

Annexe 1

FICHE A REMETTRE AU PATIENT SVP

Bonjour,
Je m’appelle Justine Montes et je réalise ma these de médecine générale.

Pour cela, je réalise des entretiens avec des patients, ayant été choisis par leurs médecins référents.
Cette étude est basée sur le volontariat.

Tous ces entretiens se réalisent dans la bonne humeur, I'écoute et la bienveillance.

Tout ce qui est dit lors de I'entretien est couvert par le secret médical et tous les entretiens seront
anonymisés par mes soins.

)’ai recu I'autorisation de la CNIL (commission nationale de I'informatique et des libertés) pour
réaliser cette étude.

Si vous étes d’accord, je vous laisse me contacter en m’écrivant un email a:

(ou si vous préférez que je vous contacte, dites-le a votre médecin et donnez-lui votre accord pour
qgu’il me communique votre nom, prénom, email et numéro de téléphone)

Nous pourrons ainsi fixer une date et lieu de RDV et vous pourrez me poser toutes les questions qui
\vous viendraient.

Le recrutement a déja commencé et prend fin jeudi 13 juillet 2023, tous les entretiens
devront étre réalisés avant cette date.

Je me tiens a votre disposition, ainsi qu’a celle de votre médecin, pour toute demande d’information
complémentaire.

Bien cordialement,

Justine Montes
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Annexe 2

Guide d’entretien initial

1. Parlez-moi de ce que la maladie a changé dans votre quotidien. Et celui de vos proches.
2. Décrivez-moi vos relations amoureuses et intimes depuis que vous étes malade.

Relances :

- Est-ce que la maladie, ses traitements, ou le suivi médical régulier ont changé certaines choses
a ces niveaux-ci ? si oui, quoi et comment ?

- symptomes génants / dynamique relationnelle

3. Si on vous proposait de vous aider sur le plan de la santé sexuelle, quels bénéfices

pourriez-vous en tirer ?
4. Racontez-moi la derniere fois ol vous avez pu en parler avec votre médecin.

Relances : Et ce médecin c¢’était qui ? A défaut, ’occasion ou vous auriez aimé lui en parler ;
pourquoi vous n’en avez pas parlé ; ou d’autres professionnels de santé avec qui vous en avez
parlé

5. Racontez-moi votre relation avec ce médecin.

6. Comment et quand aimeriez-vous que ce soit abordé en consultation medicale ?
Comment se passerait la consultation idéale pour aborder ce sujet ?

Guide d’entretien final

1. Parlez-moi de votre quotidien depuis I’annonce de la maladie.
Relances : changements physiques, fonctionnels et psychiques

2. Racontez-moi s’il y a eu des modifications dans vos relations avec vos proches.
Relance : Et sur le plan des relations amoureuses et intimes ?

3. Si on vous proposait de I’aide sur le plan sexuel, quelles seraient vos attentes ?

4. Expliguez-moi comment s’est passé la derniére fois ou vous en avez parler avec un
médecin.

Si cela n’a pas été abordé avec lui, quel interlocuteur vous semblerait adapté pour
évoquer ce sujet ?

A défaut, pourquoi le médecin ne vous en a pas parlé, d’apres vous ?
5.Que pensez-vous du fait d’aborder la santé sexuelle avec un médecin ?
6. Comment se passerait la consultation idéale pour en parler, selon vous ?

Annexe 3
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Résumé :

Introduction : Les études récentes sur l'abord de la sexualité en médecine générale s'inscrivent
dans le mouvement actuel de promotion de la qualité de vie. Cependant, les études sur la santé
sexuelle ciblent des populations jeunes et en bonne santé. Les représentations sociales limitent
la reconnaissance de l'existence d'une sexualité chez certaines populations. L'objectif d'étude
¢tait d’explorer les facteurs déterminants le choix d’évoquer sa santé sexuelle avec son médecin
généraliste, chez des patients porteurs d’une maladie incurable depuis l'annonce diagnostique,
en région Centre-val de Loire.

Méthode : Une étude qualitative a été menée auprés de 9 patients porteurs d’une pathologie
incurable. Les données recueillies, d’avril a juillet 2023, par entretiens semi-structures ont eté
analysees selon une approche phénoménologique interprétative.
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liés au medecin, ceux liés a la relation médecin-patient et enfin les freins secondaires a
I’organisation actuelle du systeme de soin. Ont également été retrouveés vingt sous-themes.

Conclusion/Discussion : Les dysfonctions sexuelles semblent prévalentes dans cette
population. Une des spécificités repose sur I’origine multifactorielle des troubles. Actuellement,
un plan national de stratégie en santé sexuelle est en cours. Une infime partie du rapport est
consacrée aux personnes vulnérables, comprenant exclusivement les personnes en situation de
handicap, les personnes agées et les malades chroniques. L’étude souligne I’importance
d’aborder la santé sexuelle chez les patients porteurs d’une pathologie incurable. Il semble
souhaitable de sensibiliser les médecins généralistes a ce role. Ces résultats s’integrent dans la
stratégie nationale de santé sexuelle.
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