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INTRODUCTION

Le cancer du sein est le premier cancer féminin et le deuxiéme le plus fréquent de tous les
cancers avec plus de 50 000 nouveaux cas par an en France en 2018 selon I'Institut National du
Cancer (1).

La survie des patientes s'améliore au cours du temps. Elle est passée de 80% pour les femmes
diagnostiquées entre 1989 et 1993 a 87% pour celles diagnostiquées entre 2010 et 2015 (1).
Cette évolution positive s'explique notamment par I'amélioration des thérapeutiques. Aujourd’hui,
les modalités du dépistage ciblé sur le niveau de risque sont en évaluation.

Cette amélioration suscite d'importants changements dans les pratiques de soins et implique le

meédecin généraliste dans un suivi des patientes a long terme.

Ces différentes évolutions ont conduit certains professionnels de santé a davantage s’intéresser
a la qualité de vie des patientes et aux effets du cancer sur la sexualité (2).

Outre I'impact de I'annonce du diagnostic a la patiente, les traitements sont pourvoyeurs d'effets
indésirables et de répercussions pouvant altérer la santé sexuelle. C'est souvent I'un des aspects

les plus problématiques concernant la qualité de vie aprés un cancer du sein (2).

L’enquéte VICAN 2 menée en France en 2012 (3) a montré que, deux ans apreés un diagnostic
de cancer, la majorité des personnes qui étaient sexuellement actives ont vécu une détérioration
de leur santé sexuelle. Plus de la moitié des personnes interrogées (53,2 %) déclarent une
diminution de leur libido (voire une disparition pour 22,4 %). L’étude VICAN 5 en 2018 (4), menée
5 ans aprés le diagnostic de cancer, est en faveur de ces résultats : 56,8 % des personnes
rapportent une baisse de leur libido et 53,8 % une baisse de leur capacité a avoir un orgasme.

Une étude observationnelle menée a Geneve estime que 77,4 % des femmes sexuellement
actives avant leur cancer du sein ont vécu un changement significatif dans leur vie intime et
sexuelle :

- Soit elles n'étaient plus sexuellement actives (35,5 %),

- Soit elles sont restées sexuellement actives mais ont connu des changements dans leur

activité sexuelle (41,9 %) (5).

Ces changements consistent notamment en I'apparition de douleurs, d’inconfort et de fatigue.
Ces femmes ont vécu aussi des changements qualitatifs et décrivent la chirurgie comme une

mutilation qui affecte négativement leur féminité. Elles ont du mal a accepter leur nouvelle image



et certaines femmes ont mentionné la peur de la réaction de leur partenaire face aux
changements physiques (5).

Ces travaux soulignent I'impact majeur sur la qualité de vie et la sexualité de la patiente.

La santé sexuelle est parfois un sujet tabou. La communication médecin-patient autour de la

sexualité reste lacunaire (6). Les professionnels de la santé abordent rarement le sujet, laissant

ainsi les patientes avec un besoin important d’'informations et de soutien (7), (8).

De nombreuses études se sont intéressées aux différents freins a I'abord de la sexualité en
meédecine générale. La sensation de ne pas étre suffisamment formé, de manquer de temps en
consultation, la crainte d’étre intrusif et I'incertitude sur la facon de gérer la situation sont souvent

les raisons évoquées (8).

Une étude menée en 2012 sur plus de 1900 femmes ayant subi un cancer du sein souligne que
prés des deux tiers des patientes reportent n’avoir pas recu d’'information sur la sexualité apres

leur cancer, alors qu’'une majorité d’entre elles I'aurait souhaité (9).

Selon une étude Australienne, il existe des attentes incohérentes « mismatched expectations »
entre les patients atteints de cancer et les soignants concernant I'abord de la sexualité (10).

La plupart des patients ont recherché des informations et du soutien sur la fagon de vivre avec
les changements intimes et sexuels apres un traitement contre le cancer alors que, de nombreux
professionnels de la santé, supposaient que les patients partageaient leurs objectifs de combattre
la maladie au détriment de leur qualité de vie (10).

Il ne semble donc pas étonnant de retrouver que la majorité des études s’intéressant a la sexualité

des patients en oncologie souligne un sentiment d’insatisfaction et de déception.

Malgré les difficultés a aborder ce sujet en consultation par les médecins, les patientes en

expriment le besoin.

L’objectif de cette étude était de comprendre ce que les patientes, suivies pour un cancer du sein,
attendent de leur médecin généraliste dans le cadre de leur santé sexuelle. Le positionnement

épistémologique choisi a été un paradigme interprétativiste.
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METHODE

Les sections METHODE et RESULTATS ont suivi les critéres de restitution de la grille
COREQ (Annexe 5) et SRQR (Annexe 6) relatifs aux études qualitatives.

| - Choix du type d’étude

Il s’agissait d’'une étude qualitative menée par entretiens individuels semi-dirigés. L’analyse est

inspirée de la théorisation ancrée.

Il - Population d’étude

1- Echantillonnage et recrutement

Il s’agissait d’'un échantillonnage théorique. La participante suivante était choisie en fonction de
la théorie émergeant lors de I'analyse de I'entretien précédent.

Cette étude incluait les femmes majeures suivies pour un cancer du sein consultant en cabinet
de médecine générale. Le recrutement a été effectué dans plusieurs cabinets de médecine
générale des Hauts-de-France.

Tout en respectant la diversité, les participantes incluses répondaient a des caractéristiques
variées concernant : I'age, la profession, leur statut matrimonial, le nhombre d’enfants et les
traitements regus pour leur cancer. Ces caractéristiques ont été relevées oralement au début de

chaque entretien et ont été détaillées dans les résultats.

2- Prise de contact

Un courrier d'information sur I'étude était envoyé a plusieurs cabinets de médecine générale des
Hauts-de-France. Les patientes étaient jointes par appel téléphonique.

L’investigatrice exposait le theme de son étude, les objectifs et la méthode utilisée et garantissait
le respect de 'anonymat (Annexe 2). L’entretien était réalisé dans les jours suivant le premier
contact, a la convenance de la patiente.
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lll - Recueil de données

1- Méthode utilisée

La méthode des entretiens individuels semi-dirigés a été retenue car elle autorise une plus grande
liberté d’expression des participantes tout en permettant d’explorer les pistes relevées lors de la

recherche documentaire.

2- Déroulement des entretiens

Les entretiens se sont déroulés soit au cabinet du médecin généraliste, soit au domicile de la
participante, soit par appel visio, selon la préférence des participantes. La date, I'heure et le lieu
de I'entretien étaient définis par la participante. Les entretiens se sont déroulés de juillet 2022 a

février 2023. L’investigatrice insistait sur 'anonymat des données recueillies.

3- Matériel utilisé

Les entretiens ont été enregistrés a I'aide de l'application Dictaphone d’un Iphone XII de la
marque Apple® puis retranscris dans leur intégrité. Le téléphone était hors ligne le temps de
I'entretien. Les entretiens sont disponibles en Annexe 7 (clés USB).

4- Guide d’entretien

Un guide d’entretien construit aprés une premiére recherche documentaire a été utilisé (Annexe
1).

Le guide d’entretien a servi de support pour I'enquétrice. Il n’était utilisé que si la participante
n’abordait pas le théme spontanément. Le guide a été modifié et adapté au fur et a mesure des
entretiens (Annexe 1 bis).

5- Nombre d’entretien

Le nombre d’entretien n’était pas défini au préalable. Le recueil des données s’est arrété a la
saturation théorique, soit lors du 8°™¢ entretien confirmé par 2 entretiens supplémentaires dits de
consolidation n’ayant pas abouti a 'apparition de nouvelles données.
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IV - Analyse des données

1- Retranscription

Les fichiers audios ont été transférés sur un ordinateur, puis retranscrits mot a mot sous format
texte grace au logiciel WORD® constituant un corpus de verbatims. Entre parenthéses ont été
signalés les attitudes, les émotions et les silences. Les erreurs de syntaxe n’ont pas été corrigées
afin de garantir 'authenticité des propos.

2- Analyse des données

Une fois le verbatim obtenu, I'ensemble de I'analyse ouverte (codage, analyse intégrative et
construction du modéle explicatif) était réalisé par I'investigatrice a 'aide du logiciel WORD®.

Une triangulation a été effectuée avec un interne de médecine générale de la subdivision de Lille
réalisant une autre étude qualitative dans la région des Hauts-de-France.

V — Ethique et réglementation

1- Consentement éclairé

La fiche de présentation de I'étude était lue a la patiente au début de chaque entretien (Annexe
2). Le consentement oral de la patiente était recueilli.

2- Confidentialité

L’anonymisation des données consistait en la suppression de tous les noms propres et certains
éléments particuliers. Les lettres « | » pour Investigatrice et « P » pour Participante étaient
utilisées afin d’identifier qui s’exprimait dans le verbatim. Les données des participantes ne seront

pas conservées au-dela du jour de la soutenance.

3- Autorisations réglementaires

Une déclaration de conformité a été réalisée et approuvée par le délégué a la protection des
données de I'Université de Lille (Annexe 3). Cette étude s’inscrit dans le cadre de la méthodologie

dite « MR-004 » et ne requiert donc pas I'avis d’'un comité d’éthique.
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RESULTATS

| - Les caractéristiques des entretiens et des participantes

Dix femmes, agées de 36 a 65 ans, ont accepté de participer a cette étude. Les entretiens
se sont déroulés dans la région des Hauts-de-France entre juillet 2022 et février 2023. La
suffisance des données était confirmée par les deux derniers entretiens. Les caractéristiques des

entretiens et des participantes sont présentés dans les tableaux ci-dessous.

Lieu Durée
E1 Cabinet médical 45 min 06 sec
E2 Cabinet médical 30 min 24 sec
E3 Téléphone 48 min 29 sec
E4 Téléphone 34 min 36 sec
ES5 Téléphone 46 min 59 sec
E6 Téléphone 48 min 38 sec

E7 Domicile de la participante | 41 min 18 sec

ES8 Téléphone 45 min 57 sec
E9 Téléphone 44 min 02 sec
E10 Téléphone 55 min 23 sec

La durée des entretiens allait de 30 min 24 sec a 55 min 23 sec avec une durée moyenne de 43

min 6 sec.

14



Participante | Age Profession Statut Enfant(s) | Traitement recu | Ancienneté
matrimonial du cancer
P1 54 Assistante Couple 2 Mastectomie 8 ans
ans maternelle partielle
Radiothérapie
Chimiothérapie
P2 36 Vendeuse Couple 2 Mastectomie 5 ans
ans compléte
Radiothérapie
Chimiothérapie
Hormonothérapie
P3 51 Psychologue Couple 2 Double 6 ans
ans mastectomie
Chimiothérapie
Hormonothérapie
P4 64 Pharmacienne Couple 3 Mastectomie 16 ans
ans partielle
Radiothérapie
Hormonothérapie
P5 53 Auto- Couple 3 Mastectomie 14 ans
ans | entrepreneuse totale
Chimiothérapie
Radiothérapie
Hormonothérapie
P6 37 Acheteuse Couple 1 Mastectomie 5 ans
ans totale
Radiothérapie
Hormonothérapie
P7 52 Conseillére en Couple 2 Mastectomie 3 ans
ans Immobilier partielle
Chimiothérapie
Radiothérapie
Hormonothérapie
P8 65 Retraitée Veuve 3 Mastectomie 10 ans
ans partielle
Radiothérapie
Hormonothérapie
P9 36 Boulangére Couple 1 Mastectomie 1an
ans totale
Chimiothérapie
Radiothérapie
Hormonothérapie
P10 48 Esthéticienne Couple 1 Mastectomie 2 ans
ans partielle

Radiothérapie
Hormonothérapie
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Il — L’impact du cancer du sein sur les patientes

1- Des répercussions variables selon les patientes

a) L’atteinte de la féminité

Les participantes interrogées décrivent une perte de féminité...

P10 : En tant que femme coquette, je commencgais a arréter de me regarder dans le miroir.

... quand une ne ressent pas d’'impact sur sa féminité.

P8 : Mais je ne me plaignais pas, au contraire la force c’était de me préparer le matin pour aller
en radiothérapie et que je sois tres bien. C’était une force d’étre trés féminine. J’allais tous les

Jours a I’hdpital faire mes rayons, encore plus pouponnée que d’habitude.

b) L’atteinte de la libido

Plusieurs participantes décrivent une atteinte de la libido et constatent un impact sur leur

sexualité.

P7 . C’était terrible. Je n’avais méme plus envie, c’était terrible.

Une participante évoque I'absence d’'impact sur son conjoint et sa libido.

P5 : J'ai un mari qui n'en a pas fait un sujet, c'est a dire que j'ai qu'un sein, il s'en foutait. Il m'a

répondu « je ne t'aime pas pour tes seins » donc voila.

c) L’atteinte de la confiance en soi

Plusieurs participantes ont déclaré ressentir une perte de confiance en elles suite au diagnostic

de leur cancer du sein.

P1 : On perd tellement confiance en soi en tant que femme... parce qu'un cancer du sein ¢a
vous démolit quand méme. Et puis, je me cachais, je cachais mon corps. Parce que vous avez
plus de cheveux, vous avez plus de poils, vous avez plus de sourcils. Ben voila, vous vous

sentez moche quoi, vous perdez confiance.
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d) L’atteinte des libertés

Certaines participantes évoquent une perte de liberte liee au fait de devoir vivre au rythme des

traitements de leur cancer.

P8 : Et bien tous les traitements, on est parti pour étre dans une machine. On est tout le
temps... on fait plein d’examens au début, 36 000 rendez-vous euh... souvent, trés souvent a

I'hépital.

2- Le cancer du sein vécu comme une mise a I'épreuve

a) Le sein devient un symbole du cancer

Le cancer du sein est une mise a I'épreuve pour les participantes. Celles-ci évoquent leur sein

comme symbole de la maladie au quotidien.

P5 : Je trouve que ca rappelle a chaque fois... oui, ¢a rappelle a chaque fois. Quand, par
exemple vous partez en vacances, qu'il faut passer de son soutien-gorge a son maillot de bain
ou de son maillot de bain a son tee-shirt. Je trouve que ¢a rappelle la douleur, ¢ca rappelle la

maladie a chaque fois.

b) Le choc psychologique de I'annonce

Les participantes sont marquées psychologiquement par I'annonce de leur diagnostic.

P1 : Elle me dit « Faut venir, venez me voir ». Je suis venue avec mon matri et elle m'a annoncé.

Alors j'étais assise la (me montre la chaise du cabinet), exactement la. Et la, je me suis...

(soupir)...eécroulée quoi.

La méme participante décrit méme un véritable traumatisme.

P1 : Je dis toujours a mon fils, a mes enfants, « j'ai pris un 40 tonnes dans la tronche. Voila,

J'ai pris un 40 tonnes dans la tronche ».
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c) Les séquelles du cancer au quotidien

Les participantes décrivent une souffrance et des douleurs physiques présentes dans leur

quotidien.

P7 : Avec tous ces traitements, I'opération, le cancer tout ¢a, apres on a des douleurs. J’ai des
douleurs constamment articulaires, musculaires, tous les jours. J’ai l'impression, des fois,

d’avoir 80 ans.

d) Un sentiment de solitude et d‘injustice face au cancer

Plusieurs participantes déclarent se sentir seules face au cancer...

P3 : Parce qu'en fait, si vous voulez, le probléme principal qui est totalement méconnu d'un
patient a qui on fait une annonce de cancer, c'est que le plus dur, ce n’est pas la maladie, c'est
apres. C'est le rétablissement le plus difficile. Et ¢ca on ne vous en parle jamais.

... et d’autres décrivent un sentiment d’injustice et d'incompréhension.

P6 : Je n’ai jamais dit que j’avais eu de la colere en me disant « Mais pourquoi ? C’est revenu,
¢a veut dire qu’il y a quelque chose qui a éte loupé ? ». Alors que voila, non. Mais voila, un

sentiment de colere et d’injustice. Et pourquoi ¢a revient dans notre famille ?

3- Mener un combat face a la maladie

a) Une prise en charge brutale

La plupart des participantes décrivent le diagnostic du cancer du sein comme tres rapide et la

prise en charge brutale.

P3 : Mais donc voila, la a ce moment-la, si vous voulez, c'était diagnostic de cancer, ¢a s'est
passé dans les 2-3 semaines qui ont suivi le préléevement, opération méme pas 1 mois plus

tard, donc voila... on enleve tout et puis on ne vous dit rien sur les conséquences en fait.
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b) Endurer la lourdeur des thérapeutiques

Plusieurs participantes évoquent des traitements lourds entrainant des effets indésirables

importants.

P7 : Horrible. La chimio, horrible. Je le souhaite a personne. Horrible ...Et a peine arrivée a la
chimio, j’avais déja mal au cceur, j’avais déja des nausées. Voila, déja rien que d’arriver dans
cet espace, c’était terrible. Et puis ben une fois qu’ils me mettaient les produits ben c’était fini,

Jétais plus la.

c) Vivre avec l‘'omniprésence du cancer

Les participantes décrivent le cancer comme un sujet omniprésent dans leur quotidien.

P1 : Mais vous voyez pendant toute cette période, ben vous pensez que « cancer, cancer ».

d) Vouloir guérir a tout prix

Le combat contre le cancer entraine les participantes dans une recherche de guérison quel qu’en

soit le prix.

P3 : Et le patient prend parce que de toute fagon il a tellement peur de mourir qu'il prend tout

sans méme vraiment se poser de questions.

a) Etre actrice de sa santé

Plusieurs patientes se considérent comme actrices de leur santé et décisionnaires dans les

questions relatives a leur prise en charge médicale.

P6 : Donc la, les solutions avec mon chirurgien, ¢a a été : soit on réopére, j'enleve la totalité
et il n’y a pas de traitement lourd derriere, soit voila on reste comme ¢a mais on fait radio,

chimiothérapie. Pour moi le choix a été assez rapide.
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Il — La place du médecin généraliste

1- Le médecin généraliste pivot de la prise en charge

a) Disponibilité
Les participantes considérent le médecin généraliste comme le premier lien dans la prise en

charge de leur cancer du sein et apprécient sa disponibilite.

PS5 : Mais oui, il a méme plus de place le généraliste ! Il est normalement dans votre quotidien,
il est la pour vous aider et il est plus facilement accessible. (...) Il a aussi un peu ce cété de

médecin de proximite.

b) Coordination

Des participantes expriment le sentiment d’étre perdues dans le tourbillon que représente la
maladie. Le généraliste pourrait jouer un réle de guide dans le parcours de soins.

P10 : Le jour ou ils m’ont annoncé, (...), moi je me suis dit « ok, il faut savoir ou je suis, pour

savoir ce que je peux faire et savoir ou je vais ».

Les participantes attendent un médecin généraliste coordinateur de leur prise en charge entre

I'hépital et 'ambulatoire.

P5 : Pour moi il a ce lien entre la sortie d’hépital, la sortie des gros soins a la maladie de ville

quoi.

Les participantes souhaitent que leur médecin généraliste les accompagne dans la globalité.

P3 : Ma perception du généraliste c'est qu'il voit le probleme dans I'ensemble et qu'ensuite il

dirige pour des points bien précis vers certains spécialistes.

c) Efficacité

En parallele de la disponibilité et du réle de coordination des soins, les participantes attendent de

leur médecin généraliste qu’il soit efficace et rapide dans sa prise en charge.

P1 : J'ai été trés tres bien suivie. Mais aprés ¢a a été tres vite, tout s'est vite enchainé. J'ai pas

réalisé sur le coup.
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2- Le médecin généraliste allié

a) Un soutien nécessaire

Les participantes décrivent le besoin de soutien par leur médecin généraliste et lui en sont

reconnaissantes.

P1 : Mais mon généraliste, ¢ca a été 30% de ma guérison. Je pense que, si elle n’avait pas été
la, je ne l'aurais peut-étre pas vécu de la méme fagon parce qu'elle m'a vraiment vraiment

soutenue. J’ai eu un médecin traitant formidable. Moi je I'en remercierai toute ma vie quoi.

b) Le réle d'accompagnant du généraliste

Le médecin généraliste pourrait jouer un réle prépondérant dans I'accompagnement de la

patiente tout au long de la maladie et surtout dans I'aprés cancer.

P5 : Je pense qu'il faut que le médecin généraliste ouvre aussi les yeux sur l'aprés, en se disant
« ok les traitements c'est fini, mais psychologiquement c'est pas fini ». Je pense qu'il y a un

gros besoin d'accompagnement psychologique.

c) La nécessité d’'une relation de confiance médecin-patient

Les participantes ressentent le besoin de créer une relation de confiance avec leur médecin

généraliste pour s’exprimer librement en consultation.

P4 : Aujourd’hui la personne avec laquelle je parle le plus facilement, ouvertement et
véritablement c'est mon médecin généraliste. En fait c'est ¢a un médecin généraliste. Il faut

que toi tu aies confiance en lui et que lui il gagne ta confiance. C'est dans les deux sens.

d) Le besoin de réassurance par le médecin généraliste

Les participantes souhaiteraient étre rassurées par le médecin.

P1: Ca changé totalement, parce que je n’avais pas les informations, je n’avais pas éte
rassurée par rapport a ca. En me disant : « T'es toujours une femme, t'es toujours désirable,

ton corps a peut-étre changé mais l'esprit reste la, I'envie, le rapport reste le méme quoi ».
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3- Le médecin généraliste messager d’information et de prévention

a) Le devoir d’information du généraliste

Les participantes attendent du généraliste qu’il les informe sur les séquelles sexuelles attendues

du cancer et des traitements.

P3 : Effectivement je pense que le généraliste aurait une place importante, alors pas forcément
dans des traitements a mettre en place mais en tout cas dans la sensibilisation. Justement me

prévenir de tout ce qui allait tourner autour de ce cancer.

b) Avertir aide a accepter la maladie

Dans le cadre de cette information par le médecin généraliste, les participantes pensent que cela

pourrait les aider a mieux accepter leur maladie et leur reconstruction.

P1 : Oui je pense que ¢a m'aurait aidé d'en parler ! Peut-étre que toutes mes questions que

J'avais lors de chaque rapport, ne seraient pas restées dans ma téte au moment de l'acte.

c) Savoir repérer les patientes vulnérables

Les participantes ont soulevé I'importance de repérer les patientes vulnérables en consultation

afin d’optimiser la prise en charge et de les aider.

P2 : Vous avez des personnes ca se voit tout de suite qu'elles sont un peu déprimées, je veux
dire quand elles sont en consultation. Je vois, voila, cette personne elle est faible
mentalement... Et ben c'est des gens comme ¢a qui ont besoin d’étre aidé mais ce n’est pas

eux qui vont faire le premier pas.

d) Role de prévention et d’éducation au dépistage

Le généraliste pourrait jouer un réle majeur dans la prévention du cancer du sein en éduquant
ses patientes a 'autopalpation mammaire et en incitant ses patientes a faire leurs examens de

dépistage.

P7 : Durant le mois de janvier je devais faire ma mammo, et je me suis dit « oh j’ai pas envie
de la faire » donc bref, jai attendu et au mois de mars, je vois mon médecin traitant et il me dit

« ¢a serait bien quand méme que vous fassiez votre mammo ». En ayant fait ma mammo, ils

n’ont rien vu et c’est en faisant mon écho que le médecin radiologue a stoppé net sur un truc.
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IV — L’accompagnement et le suivi dans le cancer du sein

1- Accompagner c’est prendre en compte I'existence d’'un entourage

a) Le couple face a la maladie

e Le couple, un soutien
Pour certaines participantes interrogées, le couple semble étre un soutien indéfectible face au

cancer...

P2 : Aprés mon mari m'accepte comme je suis, comme j'étais avant et comme je suis

maintenant et ¢a c'est un avantage en fait. C'est vraiment un avantage d’étre bien en fait.

e Le couple, une mise a I’épreuve
D’autres participantes évoquent ou mettent en garde contre une problématique d’isolement au

sein du couple. Le médecin généraliste doit prendre en compte cette situation.

P5 : Je ne sais pas ce que ¢a donne pour une femme qui se retrouve seule et qui doit revivre

quelque chose avec quelqu'un. Ca ne doit quand méme pas étre simple quoi.

La relation de couple est impactée par le cancer du sein...

P3 : Disons que je sens bien qu'il y a quelque chose qui n'est pas normal. Si vous voulez, au
niveau de la compréhension du couple, tout ¢a, l'intimité fait partie aussi de la discussion, de...

voila. Tandis que la non, ¢a n'existe plus.

b) Entrainer les proches dans la maladie

Le cancer impacte principalement la patiente mais également son entourage proche (couple,

enfants). Il semble donc important d’en tenir compte lors du suivi en consultation.

P10 : Ben oui c’est normal, on pense « si le cancer est ailleurs, il me reste combien de
temps ? ». On ne pense toujours pas simplement a soi, (...), je pensais aux autres. Je pensais
a mon fils, a mon mari, je pensais a toutes les personnes proches, celles pour qui je compte

beaucoup.
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c) L’associatif comme un moyen d‘accompagnement

Plusieurs participantes ont décrit les associations comme un soutien a part entiere et une aide

dans leur reconstruction.

P1 : Alors on vous apprend a vous maquiller par rapport a la perruque. On est réunies, on est

une dizaine et la, on arrive toutes avec nos perruques ou nos foulards et la dame vous dit : «

mettez-vous a l'aise, vous pouvez enlever ». Et la, tout le monde enléve, et on se sent pareil.

2- Accompagner c’est prendre en compte les changements

a) Etre guérie de I'extérieur mais pas de l'intérieur

Les participantes souffrent psychologiquement, surtout dans I'apres-cancer.

P7 : Mais pour moi ce n’est pas fini. A l'intérieur, je ne suis plus la méme femme, (...) c’est

complique.

b) Le cancer : un questionnement perpétuel

Le cancer du sein entraine un questionnement au quotidien pour les participantes sur de

nombreux sujets comme leur sexualité, leur couple, le futur...

P1 : Non, quand vous étes au lit avec votre mari, et puis qu'il y a de la tendresse et puis des
gestes, et ben méme si vous voulez pas y penser, les questions ¢a vous trotte dans la téte.
Voila, les questions viennent automatiquement. En se disant voila « Est-ce que je lui plais
encore ? », « Est-ce que je suis encore une femme ? », « Est-ce que je suis encore désirable
? », enfin des choses comme ¢a quoi. Alors que normalement, vous n’avez pas ces questions-

la au moment de I'acte.

c) Le cancer : la crainte de I'avenir

Plusieurs participantes ont évoqué un sentiment de crainte omniprésent et méme, pour certaines,

une peur de la mort.

P5 : Quand on vous annonce qu'on enléve un sein et qu'on va en chimio, la ga commence a
étre l'angoisse supplémentaire parce qu’on associe la chimiothérapie, la maladie au danger de

mort.
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d) La vide de “I'apres cancer”

La solitude de I'apres cancer et le sentiment d’abandon ont été décrit par plusieurs participantes

lors des entretiens.

P6 : Vous étes bien suivie dans le « pendant », vous étes a I'hépital, vous étes hyper hyper

bien suivie et d’un seul coup apres, pouf, c’est le vide.

V — La communication et I’abord de la sexualité en consultation

1- Respect de l'individualité de chaque patiente

a) Les faux semblants des patientes

Certaines apparences semblent trompeuses chez les patientes en consultation. Certaines

refoulent leurs sentiments devant le médecin ou utilisent des motifs détournés en consultation.

P6 : Tres souvent on va chez notre médecin généraliste en disant « ben j’ai ¢ca » et c’est juste

parce qu’on a besoin d’étre suivie et d’étre écoutée.

b) Patiente unique = attentes uniques

Il semble important d’appréhender le caractére propre a chaque patiente dans I'abord de la
sexualité. Par exemple, une participante évoque le fait qu'’il faut respecter la pudeur de la patiente

et la laisser aborder elle-méme sa sexualité.

P2 : On peut en parler mais comment va réagir la personne ? C'est compliqué. Ce n’est pas

une erreur d'aborder le sujet mais je pense que ¢a serait plus a la patiente d'en parler.

Pour d’autres, il s’agit d’'un sujet a évoquer absolument par le médecin.

P3 : C'est déja suffisamment compliqué pour un patient en plein traitement de devoir aborder.
Il est completement dépassé et oui je pense que c¢a devrait venir des médecins parce que

personnellement je n'ai jamais imaginé que j'aurai ce genre de conséquences.

Des participantes ont mis en lumiére le fait que les attentes en terme d’abord de sexualité peuvent
ne pas étre les mémes selon I'age de la patiente.

P4 : Ah oui je pense que c'est tabou. En fait car j'ai 65 ans ; peut-étre qu'aujourd’hui pour une
femme de 30 ans, ce n’est pas tabou du tout, vous voyez.
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Une participante résume 'abord de la sexualité en consultation :

P4 : Non il n'y aura pas un mode d'emploi. Il y aura plein de réponses en fonction de chaque

patiente.

c) Respecter l'individualité, c’est considérer chaque patiente

Dans l'abord de leur féminité et de leur sexualité, les participantes ont décrit un besoin de
considération de la part du corps médical.

P3 : Parce que souvent le patient est une espéce d'objet au milieu et puis on le soigne mais on
interagit assez peu avec le patient et en fait si vous voulez, c'est remettre un peu d'humain

dans le malade.

d) Etre en confiance c’est oser aborder

L’abord de la sexualité semble permis par une bonne relation patient-médecin. Certaines

participantes décrivent une relation de confiance leur permettant de se confier plus facilement...

P6 : Je pense qu’au final avec ma généraliste on a vraiment créé un lien de confiance, une

liberté de parole donc avec elle je pourrai vraiment.

Alors que d’autres participantes se sentent moins a l'aise.

P9 : Ben ce n’est pas une chose que j’ai envie d’aborder avec mon médecin. Apres s’il me pose

la question, je dirai ben « oui voila, ¢a va » je ne m’éterniserai pas dessus.

2- Les freins des patientes a I'abord du sujet de la sexualité en consultation

a) Avoir des priorités différentes de la sexualité

Certaines participantes expliquent ne pas ressentir le besoin d’aborder la sexualité car celle-ci ne
fait pas partie de leurs priorités.

P3 : On ne se pose pas trop la question de savoir sexuellement comment ¢a va se passer. De
toute fagon, entre les cicatrices, la perte de cheveux et tout ce qui va avec, la prise de poids et
tout... pff... on est pas du tout dans le domaine sexuel.

b) Aborder sa sexualité est conditionné a un besoin

D’autres participantes évoquent le sujet de la sexualité que si elles en ressentent le besoin.

P2 : J'ai parlé de mon cancer oui, apres sexualité ¢ca non, c'est plus notre petit jardin secret.
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c) Impact de la relation de couple sur 'abord de la sexualité en consultation

Il faut souligner que les participantes se sentant soutenues par leur couple ressentent moins le

besoin d’en parler.

P10 : Il comprenait, il comprenait tout a fait. Voila je lui en ai parlé parce que la chance qu'on a

dans notre relation surtout c’est qu’on pouvait toujours parler de tout, de rien.

d) Les patientes ressentent un manque de temps et d'intérét des médecins

Certaines participantes ressentent que les médecins n'ont pas le temps de les écouter.

P4 : Je vois aussi que vous n'avez pas forcément non plus le temps d'aborder ce genre de
questions. Vous n'avez pas forcément le loisir sur le temps dédié au patient d'aborder ce genre

de question.

D’autres ressentent méme un manque d’intérét de la part des médecins.

P3 : Mais c'est typiquement un sujet qui n’intéresse pas les médecins parce qu'on est plus dans
la maladie et je n’ai pas été avertie. (...) Ce n’est pas important. Ce qui est important c'était la

fin de la maladie. Ce n’était pas...mon activité sexuelle voila.

e) Les patientes préféerent en parler a d’autres soignants

D’autres participantes estiment que le sujet de la sexualité ne reléve pas de la médecine

générale.

P2 : Je veux dire c'est plus a I'oncologue, c'est son milieu quoi alors que le généraliste c'est

plus pour le suivi, la tension, une angine enfin bref.

f) S'oublier face au cancer

Des participantes semblent s’oublier, ne jugeant pas nécessaire de parler a leur médecin.

P8 : Bon, je ne me plaignais pas, je n’osais pas me plaindre. (...) J’ai beaucoup minimisé.
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3- Faut-il briser les tabous ?

a) La sexualité : un sujet sacralisé

La sexualité est encore aujourd’hui un sujet tabou. Plusieurs participantes évoquent I'absence

d’abord en consultation.

P3 : Et puis justement le domaine de la sexualité reste quelque chose d'un peu tabou malgré

tout et qui n'est pas beaucoup abordeé.

b) Le savoir aide a accepter

Malgré ce tabou, plusieurs d’entre elles expriment des avantages a parler de la sexualité en
consultation. Selon elles, le savoir serait source d’'une acceptation plus facile de la maladie et des

séquelles.

P1 : Les avantages d’en parler c'est d'avoir plus confiance en soi, de se laisser toucher par son
mari, sans se dire ben « t'es sale » (...) Donc peut étre que voila, j'aurai eu une sexualité que
J'avais avant le cancer, la méme sexualité que j'avais avant le cancer. Alors que, pas du tout.
Ca a changé totalement, parce que je n’avais pas les informations, je n’avais pas été rassurée

par rapport a ca.

c) Parler c’est aller mieux, aller mieux c’est parler

Parler semble méme étre considéré comme un moyen de reconstruction pour certaines

participantes. Plusieurs conseillent de s’ouvrir et de parler pour aller mieux.

P5 : Alors moi ¢a a été un de mes exutoires. Il fallait que j'en parle tout le temps, enfin tout le

temps attention... Oui, j'en parlais super facilement !

d) Une forte attentes des patientes : obtenir des réponses

Des participantes soulévent des interrogations autour de la sexualité, ce qui rendrait donc

nécessaire I'abord du sujet en consultation.

P10 : On se pose quand méme beaucoup de questions et aprés on on apprend a vivre avec.
(...) Il y a des moments ou je me suis sentie seule, c’est di a la maladie, on a tellement de
sentiments en méme temps, qu’on ne sait plus. Mais apres, on est sensible c’est clair, on se

demande 50 000 questions, pas de réponse...
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e) Une réalité épidémiologique

Briser le tabou de la sexualité est soulevé par plusieurs participantes notamment devant la

fréquence du cancer du sein dans la population générale et dans leur entourage.

P10 : Je me rends compte que voila dans mes clientes, y en a plein qui sont passées par la

méme situation.

f) Le médecin peut créer 'occasion d’en parler

Plusieurs participantes attendent du médecin généraliste qu’il soit a I'initiative dans I'abord de la

sexualité en consultation.

P6 : Enfin aprés, ¢a serait peut-étre bien que les médecins généralistes se disent, a un moment
donné, méme si elle ne m’en parle pas, je vais I'aborder. Un peu comme un parcours de soin

de 'apres-cancer.

VI — Les pistes d’amélioration dans I’abord de la sexualité en consultation de médecine
générale

1- Comment aborder la sexualité avec la patiente ?

a) Lors d'une consultation dédiée

Plusieurs participantes ont évoqué l'idée d’aborder le sujet avec leur généraliste lors d’'une

consultation dédiée a la sexualité.

P1 : Il faut en parler lors d'une consultation classique, en disant « voila je peux vous proposer
un rendez-vous pour parler, approfondir, expliquer ce que vous ressentez pendant le rapport,
la sexualité pendant le cancer ». Moi je n’ai jamais eu ¢a. (...) Accorder par exemple, 20-25
minutes, ou peut-étre une demi-heure parce qu'il y a peut-étre des personnes qui ont plus de

choses a dire, mais avoir une consultation rien que pour ¢a.

b) Lors de groupes de paroles

Les échanges entre patientes et groupes de paroles ont également été soulevés pour aborder le
sujet de la sexualité dans le cadre du cancer du sein.

P6 : Le fait d’en parler aux autres c’est aussi de se rassurer de se dire « en fait c’est normal »

et quand on vous dit que c’est normal, on se dit que ce n’est pas grave.
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2- Proposer une consultation dédiée aux accompagnants

Les participantes sont favorables a la prise en charge de leur entourage proche via des
consultations dédiées.

- Consultation avec les enfants :

P5: Ca par exemple c’est aussi un ftruc je me dis, c’est super important aussi
I'accompagnement des autres. (...) Je pense que le discours d’un médecin sur un enfant qui
découvre que sa maman est malade, il doit étre juste hyper bénéfique. Parce que le médecin

quand il parle, I'enfant il boit ses paroles.

- Consultation avec le couple :

P3 : Mais je pense comme on dit « un homme averti en vaut deux », dans la discussion dans

le couple, au sein du couple.

3- Un questionnement sur les compétences

Les participantes ressentent un manque de connaissance du médecin généraliste sur le sujet de

'onco-sexualité.

P3 : Je me suis rendue compte d'un tel manque pour le suivi des patients, pour les orienter,
que je me suis dit « la j'ai envie de faire quelque chose pour aider » parce que sincerement

c'est le vide absolu.

Elles attendent pourtant de lui qu'il soit compétent et formé sur le sujet.

P4 : Il doit étre compétent et formé et a I'écoute pour que si une patiente lui en parle, il soit tout
a fait en mesure de l'aider et de lui répondre. (...) Il faut que le médecin généraliste il soit
absolument bien formé sur le discours. J'en suis quasi convaincue, si un meédecin généraliste

prend l'initiative d'en parler c'est qu'il connait bien sa patiente et qu'il la ressent en souffrance.

Une patiente a évoqué I'existence de formation spécifique sur le sujet de la sexualité dans le

cancer du sein.

P5 : Il y a des entreprises qui justement essaient de former un peu plus, d'apres ce que j'ai
compris, les généralistes aux soins qu'il peut y avoir apres a domicile. (...) il y avait pas mal
d'oncologues qui essayaient de mettre en place des formations aux généralistes et aux
pharmaciens justement pour faire comprendre tous ces traitements, tout le vécu d'une patiente

et I'accompagnement qu’eux peuvent apporter aprées au quotidien.
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DISCUSSION

| — Modéle explicatif

Nécessite

Nécessite

CANCER
Entraine

Implique

implique

e MEDECIN
v « MESSAGER »
e MEDECIN / |
Al ¢ e
'MISE A 'EPREUVE « PIVOT » ‘ ’ - Repérer les patientes vulnérables
ST - Role d'information du MG
D « » - Etre prévenue
|” - Savoir pour mieux guérir
2 - Etre éclairée par le savoir
Iy : RESSOURCES - Le dépistage peut sauver / place
Rapidité de prise en charge centrale de 1’autopalpation
Premier lien / disponibilité - Etre avertie aide a accepter
Se laisser porter, étre orientée ; 1iEH - Besoin de certitude
(guide)
MG efficace
Coordonner les soins :
Globalité de prise en charge
i
MODELE EXPLICATIF : Qu'attendent les femmes suivies pour un cancer du sein de leur
édeci leur santé lle ?
Etude menée par semi dirigés

L’analyse des entretiens (modéle explicatif ci-dessus) a permis d’identifier 4 grands messages
clefs (figure 1 ci-dessous) :

- Le cancer du sein entraine une « perte » de qualité de vie pour les participantes. Cette

perte concerne la féminité, la confiance en soi, la libido, I'équilibre de vie et de couple ainsi

que la liberté. Le cancer est une mise a I'épreuve pour les patientes impliquant de mener

un combat.

- Les participantes ont des attentes précises concernant le réle de leur médecin généraliste.
Il doit étre un pivot dans la prise en charge de leur cancer. |l doit étre un allié dans le
combat a mener contre la maladie mais également un messager d’information et de

prévention.
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- Les participantes attendent du médecin généraliste qu’il accompagne les changements
qgu’entrainent le cancer, pendant et surtout aprés. Face a ces changements, elles trouvent
principalement du soutien auprés de leur entourage. Le médecin généraliste doit étre
vigilant envers cette population d’aidants et a I'écoute des proches de la patiente.

- La sexualité est encore aujourd’hui un sujet tabou. Aborder ce sujet en consultation est
complexe et reléeve du respect de I'individualité, car chaque patiente n’a pas les mémes
attentes ou besoins en matiére de sexualité. Cela nécessite une relation de confiance

médecin-patiente.

Cancer \
Le cancer du sein entraine une perte et une mise a
I’épreuve des patientes impliquant de mener un
combat contre la maladie.

fiessources Le médecin généraliste doit étre un pivot dans la

prise en charge, un allié dans le combat a mener
contre le cancer et un messager d’information et de
prévention.

00

4

Le médecin généraliste doit accompagner les
changements qu’entrainent le cancer mais
également prendre en compte I'existence d’un
entourage autour de la patiente.

4

Communication N
La sexualité est un sujet tabou en consultation.

Aborder ce sujet reléve du respect de l'individualité
de chaque patiente (attentes/besoins différents) et
nécessite une bonne relation médecin-patiente.

Figure 1 : Principaux messages de I'étude

Il - Forces et limites de I’étude

1- Les limites

La position de I'investigatrice principale en tant qu’intervieweuse et son statut de médecin connu
des participantes pouvait constituer une faiblesse dans notre étude. Afin de limiter cela,
l'investigatrice ouvrait le dialogue en s’adaptant pour mettre en retrait 'image du médecin. La
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technique de conduite d’entretien décrite par Christophe Lejeune était utilisée avec une écoute

active et une reformulation si nécessaire (11).

Lors de I'analyse des données, une mauvaise compréhension des propos tenus était possible et
pouvait entrainer des erreurs de codage et constituer une limite a notre étude. Cette limite était
réduite par :

- La proposition faite aux participantes de relire les verbatims,

- La triangulation des données.
Les entretiens réalisés en visio limitaient 'analyse du non-verbal mais ils étaient la volonté des
participantes. Par ailleurs, l'analyse de ces éléments de communication non verbale n'a pas

modifié I'analyse du contenu.

Les retranscriptions n’ont pas été corrigées par les participantes malgré la proposition de
l'investigatrice principale. Aucune participante n’a souhaité apporter de modification au verbatim
soulignant la confirmation des propos et la confiance des participantes dans la retranscription et
dans cette étude.

2- Les forces

a) Le choix d’'une étude qualitative

L’objectif principal de cette étude était de comprendre les attentes des patientes suivies pour un
cancer du sein concernant I'abord de leur santé sexualité en consultation.

Une étude qualitative par entretiens individuels semblait appropriée dans ce contexte. Les
entretiens individuels ont permis aux participantes de s’exprimer librement sur leurs attentes

personnelles concernant leur santé sexuelle.

b) Validité de 'étude

La validité de cette étude repose sur plusieurs critéres repris dans les deux grilles choisies :
- La grille COREQ (COnsolidated criteria for REporting Qualitative research) (Annexe 5),
- Etla grille SRQR (Standards for Reporting Qualitative Research) (Annexe 6).
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Ill - Comparaison a la littérature

1- Le vécu du cancer du sein par les patientes

a) Une épreuve

Les participantes de cette étude ont spontanément décrit le cancer du sein comme étant
une mise a I'’épreuve dans une vie de femme et leur une vie de couple. Elles décrivent une atteinte

de leur féminité, une baisse de leur confiance en elles et une chute de leur libido.

Les résultats de notre travail concordent avec certaines études réalisées sur ce sujet.

L’étude de Laurence Vanlemmens menée en 2012 souligne I'impact du cancer du sein sur huit
dimensions : psychologique, physique, familiale, sociale, couple, sexualité, domestique,
professionnelle et économique. Ces répercussions sont essentiellement négatives et sont

présentes a toutes les périodes de traitement et méme pendant la surveillance post-cancer (12).

Les thérapeutiques lourdes du cancer, et notamment I’hormonothérapie, ont entrainé des
perturbations physiques (sécheresse des muqueuses, fatigue, douleurs articulaires, dyspareunie,
douleurs mammaires) et des perturbations psychologiques pour les participantes de notre étude.
Ces résultats sont retrouvés également dans la revue de la littérature et il est aujourd’hui
largement reconnu que la sexualité apres un cancer peut-étre particuliérement affectée tant au

niveau physique que psychologique (5),(13).

L’étude de Emilee Gilbert est en accord avec notre travail et souligne que la sexualité constitue
I'un des aspect les plus problématiques de la qualité de vie de la patiente aprés un cancer (14).

Il existe donc une souffrance réelle psychologique et physique chez ces patientes souffrant d’'un
cancer du sein. Elles ménent un véritable combat contre la maladie, tout en espérant retrouver
un jour leur vie d’avant. Il conviendrait donc pour le généraliste de les accompagner au mieux

dans cette épreuve.

b) La solitude

Les participantes évoquaient un sentiment d’abandon de la part du corps médical associé a un

sentiment de solitude. Il existe une véritable contrainte de devoir faire face, seule, a la maladie.
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Elles décrivent pour la plupart une déshumanisation de la médecine actuelle, surtout hospitaliére.
Les médecins sont considérés par les patientes comme des techniciens. Elles recherchent de la
considération et de 'empathie de la part de leurs soignants.

Ce sentiment de solitude est décrit dans la littérature.

En effet, une étude a montré que la solitude apparaissait chez les patientes souffrant d’'un cancer
du sein surtout suite a I'incertitude de leur avenir (15). Une autre étude menée en 2018 par loana
Fanakidou démontrait une forte relation entre le sentiment de solitude et I'impact sur la qualité de
vie (16).

La solitude face au cancer du sein est un sentiment qu'il faut dépister et prendre en charge en
consultation de médecine générale afin d’améliorer au mieux la qualité de vie de la patiente.

Il est aujourd’hui plus qu’important de remettre de I'écoute et de 'empathie dans la relation
médecin-patient, surtout dans le domaine de I'oncologie.

2- Les différents soutiens face au cancer

Devant les difficultés physiques et psychologiques occasionnées par le cancer du sein, les

participantes ont exprimé plusieurs recours pour les soutenir dans leur combat face a la maladie.

a) Le médecin généraliste

Notre étude a mis en lumiére la persistance de perturbation de la vie sexuelle chez plusieurs
participantes méme des années aprés le cancer du sein. L’amélioration de la survie chez les
patientes souffrant d’'un cancer du sein place le médecin généraliste au coeur du suivi sur la
durée. Selon les participantes de cette étude, il joue un role essentiel dans le soutien face a la
maladie.

L’accompagnement de la fin de vie et le soutien psychologique du patient sont les deux aspects
de la prise en charge pour lesquels les médecins considérent le plus souvent que leur réle est
trés important. L’étude menée par la DREES en 2017 auprés de 1193 médecins généralistes,
retrouvait que pres de 70 % des médecins interrogés considéraient le soutien psychologique

comme trés important (17).

La modification de la vie sexuelle a long terme a été établie par 'enquéte frangaise de I'Institut
national du cancer en 2012 (VICANZ2).

35



Parmi les localisations du cancer les plus touchées par une baisse du désir sexuel, le cancer du
sein représente 50,2 % des localisations (en deuxieme position, juste aprés le cancer du col de
l'utérus) (3).

La persistance de cette atteinte de la sexualité a distance en fait une thématique a aborder au
cours du suivi par le médecin généraliste.

Les participantes a notre étude décrivent le médecin généraliste comme l'un des acteurs
principaux et un pivot dans la prise en charge et dans leur suivi a long terme.

Elles le considérent comme un soutien. Elles décrivent un besoin important d'accompagnement
dans le « vide » de I'aprés-cancer.

L’étude de Grunfeld et Al. suggére que le suivi a long terme aprés un cancer pouvait étre assuré
par les médecins généralistes en garantissant la qualité de la prise en charge et la satisfaction

des patients sans craindre d’événement clinique grave lié a une récidive (18).

Entretenir une bonne relation médecin-patient prend alors tout son sens. Pour se sentir soutenue,
les patientes disent avoir besoin d’étre en confiance avec leur médecin généraliste.

Créer une bonne relation interpersonnelle entre médecins et patients peut étre considérée
comme un but important de la communication (19).

Roter et Al. (20) déclarent que "la conversation est le principal ingrédient dans les soins médicaux
et c'est le fondement par lequel se construit la relation médecin-patient et par lequel les objectifs

thérapeutiques sont atteints".

b) Le couple
Le réle du conjoint est primordial dans le soutien face au cancer du sein et I'état des patientes en
dépendrait énormément (21).
Plusieurs participantes de notre étude ont souligné la place indispensable de leur compagnon
dans le vécu de leur cancer. Certaines ont décrit se sentir mieux si leur compagnon les soutenait.
Le fait d’étre en couple semble alors participer a la reconstruction dans I'aprés-cancer.
Une étude menée en 2013 par Aizer et Al a montré qu’étre en couple est un facteur protecteur

avec un risque de mortalité spécifique moindre (22).

Cependant ce rdle d’aidant principal dans le cancer n’est pas sans inconvénient.
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L’étude de C.Thomas retrouve que, face au cancer, étre le conjoint d’'une patiente est synonyme
de besoins psychosociaux insatisfaits ainsi que de I'attribution d’un nouveau réle, celui de proche
aidant principal (23).

Dans notre enquéte, plusieurs participantes ont exprimé la charge qu’imposait leur cancer sur
leur couple. Certaines d’entre elles ont méme soulevé le besoin de prise en charge psychologique
dédiée de leur conjoint.

Selon I'étude de Grunfeld et Al., les aidants vivraient une expérience émotionnelle puissante et
complexe pouvant étre égale ou supérieure a celle vécue par le patient pendant le processus de

diagnostic et de traitement (24).

Il faut donc prendre en compte que le compagnon devient I'aidant principal. Il joue un réle non
négligeable dans le soutien et la reconstruction de la patiente souffrant d’'un cancer du sein. I
faut rester vigilant car le cancer chamboule I'équilibre du couple et le compagnon doit apprendre
a assumer un nouveau role (25). Le médecin généraliste pourrait participer a améliorer la

considération de I'aidant principal et I'accompagner ou l'orienter s'il le juge nécessaire.

c) Les associations

Plusieurs participantes de notre étude ont soulevé le rbéle des associations dans
'accompagnement de I'apres-cancer. Beaucoup d’entre elles se tournent vers I'associatif, soit
pour y jouer directement un réle d’intervenante auprés d’autres patientes quand elles sont elle-
méme gueéries, soit pour y chercher un accompagnement et un suivi.

Une revue de la littérature a montré que les groupes de soutien représentent un véritable support

psychologique pour les patientes atteintes d’'un cancer du sein (26).

Afin de favoriser 'accés aux soins en onco-sexologie, le médecin généraliste joue un réle
d’accompagnateur et de guide dans le parcours de soin de sa patiente.

Cela nécessite donc de se constituer un réseau connu en onco-sexualité. Le médecin généraliste
pourra alors collaborer, déléguer, orienter vers les divers professionnels de santé et les

associations de patients (27).
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3- Le besoin d’information

Les patientes attendent de I'information de la part de leur médecin généraliste. Certaines
d’entre elles ont d’ailleurs évoqué le fait que « le savoir » aide a mieux accepter la maladie et les
aide a se reconstruire.

La maladie entraine un questionnement perpétuel et une crainte de I'avenir. Dans ce contexte,
des participantes ont évoqué qu’elles auraient mieux vécu leur cancer si elles avaient bénéficié
d’'informations préalables et d’'accompagnement sur les changements attendus.

Il est maintenant largement reconnu que I'obtention d'informations sur les changements sexuels

aprés un cancer est associée a un ajustement psychologique et sexuel positif (28).

Selon Yasmin Hawkins et Al. faire en sorte que les professionnels de la santé Iégitiment la
sexualité en « donnant la permission » aux couples d'étre sexuellement actifs ou physiquement
intimes lorsqu'ils subissent et se remettent d'un traitement pour le cancer, est I'une des principales

stratégies qui pourraient aider la patiente a se reconstruire (29).

Des attentes difféerentes (mismatched expectations) sont décrites selon que I'on s’adresse au

médecin ou au patient concernant le besoin d’'informations sur la sexualité en consultation (10).

Ces attentes incohérentes entre soignants et patients questionnent sur la communication et la

maniére d’aborder la sexualité en consultation.

4- |’abord de la sexualité en consultation

a) Les réticences des patientes et des médecins

Parler de sexualité n’est simple, ni pour les patientes, ni pour les médecins.

e |’absence d’abord par les patientes

Notre étude a montré que certaines participantes ne parlent pas de leur sexualité au médecin

généraliste pour plusieurs raisons :

Elles priorisent d’autres sujets (notamment la maladie, les traitements, la guérison, leur

entourage).
- Elles n'en ressentent pas le besoin (épanouissement sexuel, soutien du conjoint, célibat).
- Elles attendent qu’'un médecin fasse le premier pas et aborde le sujet.
- Elles ne se sentent pas a I'aise avec leur médecin généraliste (manque de confiance dans

la relation, manque de temps ou d’intérét du médecin).
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- Elles préferent en parler avec d’autres professionnels de la santé (gynécologue,
sexologues, oncologue ou psychologues).

Certaines patientes nous expliquaient vouloir prioriser la maladie et la guérison et considéraient
donc la sexualité comme un sujet secondaire, surtout au début du traitement. Ces conclusions
étaient déja retrouvées par le docteur Sarah Cairo Notari lors de son étude en 2018 sur la

sexualité aprés un cancer du sein (30).

D’autres participantes disent ne pas en ressentir le besoin. Elles n’en ont pas besoin car elles
n'ont pas fait de leur sexualité une priorité dans leur couple et qu’elles ont trouvé un équilibre
dans leur vie post-cancer. En facilitant le retour d’'une vie intime, le conjoint peut étre un facteur
de prévention tertiaire (réassurance et réconfort) mais aussi secondaire du cancer (meilleurs
ajustement, adaptation, adhésion et observance au traitement), valeur ajoutée encore peu

connue (31).

Certaines attendent que le médecin fasse “le premier pas”. La réticence des patients a poser des
questions au sujet de la sexualité peut parfois inciter les professionnels a croire que les patientes
n’ont pas de préoccupation a ce sujet (32).

L’étude de Meystre Agustoni sur I'abord de la sexualité en consultation souligne que 95 % des
patients interrogés considéraient la question sur leur sexualité comme normale, 91 % auraient
aimé que leur médecin la leur pose, et 60 % considéraient que cette question devait étre posée
dés la premiére consultation, lors de la revue des antécédents médicaux (33).

Ces résultats sont en accord avec notre étude et confirment les attentes de certaines des
participantes envers leur médecin généraliste qu'’il fasse le premier pas.

Certaines ont également évoqué le fait de ne pas se sentir suffisamment a l'aise avec leur
meédecin généraliste comme frein a I'abord de la sexualité. Les principales raisons évoquées
sont : le manque de confiance dans la relation médecin-patient ou le sentiment de déranger (le
médecin n’a pas le temps).

Pour faire face a ce manque de confiance au sein de la relation médecin-patient, il est conseillé
de privilégier une approche centrée sur le patient lors de la consultation, en particulier lorsque le
patient a un mauvais pronostic. Cette approche centrée patient entraine une plus grande
satisfaction (34).
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On note que d’autres patientes préfereront en parler directement avec leur gynécologue ou leur

oncologue, estimant que la sexualité n’est pas un sujet qui releve de la médecine générale.

e |’absence d’abord par les médecins

Notre étude ne s’intéressait pas aux freins a I'abord de la sexualité selon les médecins puisque
le prisme était celui des patientes.

Une revue de la littérature (35), portant sur 8 études anglaises, révele que les médecins
britanniques pensent que soulever la question de la sexualité pourrait étre pergcu comme quelque
chose d'intrusif ou d’inapproprié.

L’étude de Bober et Al. révéle que les freins a I'abord de la sexualité en consultation sont le
manque de temps en consultation et a 'absence de préparation sur le sujet (36).

Ces résultats sont affirmés par Alain Giami (37) : Selon lui, certains médecins adopteraient une
posture d’évitement a I'abord du sujet de la sexualité (manque d’intérét pour le sujet, malaise,

géne).

b) Faut-il briser le tabou ?

Notre étude a montré que toutes les participantes sont ouvertes a la discussion sur la sexualité
et souhaitent briser le silence qu’il y a autour de ce sujet.

Les patientes trouvent un bénéfice a en parler notamment pour répondre a leurs nombreuses
interrogations sur le sujet. Certaines expriment le besoin de normaliser la situation et de ne plus

se sentir seule face a leur questionnement perpétuel.

La plupart des patientes suivies pour un cancer attendent qu’un professionnel de santé aborde
le sujet de la sexualité avec eux (38).

Dans la littérature, il est décrit que les besoins inexprimés et non satisfaits dans le domaine de la
sexualité contribuent au maintien de difficultés sexuelles (39).

Une étude menée en 2017 chez 96 patients retrouvait que 93 % ne ressentent pas comme intrusif
le fait d’étre interrogés sur leur sexualité par le médecin généraliste, méme s’ils sont venus
consulter pour un motif différent. Au contraire, ils considérent que la sexualité est un élément de

la consultation qui devrait étre abordé de maniére plus systématique par le médecin traitant (40).
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Lever le silence, Iégitimer la demande et autoriser a en parler répondent a une attente forte des
patientes et font partie des soins en oncologie, car informer sur les risques et les séquelles
sexuels est une obligation a la fois éthique et Iégale (27).

Si le sujet de la sexualité est abordé de temps en temps en consultation, les patientes savent
qu’il y a possibilité d’en parler quand elles en ressentent le besoin. Si elles ne souhaitent pas en

parler sur le moment, elles pourront le faire plus tard.

5- Une approche unique ?

Les participantes demandaient de rompre le silence a propos de la sexualité. Cependant
I'approche peut sembler délicate. Comment s’y prendre ? Qui doit-étre a l'initiative du sujet ?
Les propositions faites par les participantes pouvaient étre tres différentes. Certaines patientes
considérent que c’est au médecin d’amorcer le sujet, d’autres préférent en parler elle-méme et

d’autres encore ne souhaitent pas en parler du tout.

Toujours selon I'étude frangaise de Zeler et Troadec. menée sur 96 patients, quarante-huit
patients (50 %) étaient favorables a la réalisation, par le médecin généraliste, d’'un interrogatoire
sexologique systématique. Trente patients (31 %) étaient favorables a un dépistage ciblé, au cas
par cas, en fonction de la relation existante entre le patient et le médecin ou bien du terrain
particulier du patient. Douze patients (13 %) étaient défavorables a un dépistage des dysfonctions
sexuelles par le médecin généraliste (40).

Ces résultats soulignent le fait qu’il n’y a pas de méthode unique reproductible a chaque patiente
concernant I'abord de la sexualité en consultation de médecine générale.

Il semble important de rester prudent car l'intimité et la sexualité font partie d’'un domaine qui
nécessite un cadre et contexte approprié qui méle bienveillance, empathie et respect.

L’abord de la sexualité en consultation de médecine générale reléve d’'une approche individuelle
centrée sur chaque patiente.

Il Ny a pas de fagon unique et reproductible d’aborder la question de la sexualité. Chaque
meédecin devrait évaluer, a son niveau, avec sa patiente, s’il existe des demandes ou des

difficultés dans la sphere sexuelle et discuter avec elle des options de soins ou de soutien (30).
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6- Pistes d’amélioration

Plusieurs participantes de notre étude ont soulevé la possibilité de proposer une
consultation dédiée a I'abord de la sexualité et du couple dans le cadre du suivi du cancer du
sein. Il s’agirait donc pour le médecin généraliste de simplement exprimer a la patiente cette
possibilité.

Certaines ont également évoqué la création de consultations trimestrielles ou semestrielles
dédiées pour faire un point sur les difféerentes problématiques engendrées par le cancer.

Dans ce contexte, la patiente, si elle I'accepte, pourrait préparer sa consultation a I'avance en
réfléchissant aux questions qu’elle souhaite poser a son médecin, sans étre prise au dépourvue.
Cette hypothése avait déja été exprimée dans plusieurs études avec notamment la possibilité
d’orienter vers une prise en charge spécialisée si nécessaire (psychologue, sexologue,
spécialiste d’'organe) (40), (41).

Les médecins généralistes sont des acteurs clés concernant I'éducation a la santé (42). Eduquer
et conseiller sont d’ailleurs les deux premiers niveaux de soin définis par TOMS, dont le médecin
généraliste est le garant.

Dans I'étude de Godet., les médecins plagaient I'acquisition de compétences comme le facteur
primordial pour améliorer I'abord de la sexualité. L’absence de formation spécifique est un motif
évoqué par les médecins n’abordant pas les dysfonctions sexuelle (43).

Parmi les possibilités de formations complémentaires en France, il existe dans plusieurs villes
francgaises, et notamment a la faculté de médecine de Lille, un DIU de Sexologie et Médecine

sexuelle ouvert aux médecins généralistes.

Par ailleurs, la mise a disposition récente de référentiels dédiés aux médecins généralistes vise
a ameliorer la prise en charge des patients souffrant d’'un cancer. En voici deux exemples :
-« Cancer et sexualité » francophones accessible sur AFSOS (44),

-« Préservation de la santé sexuelle et cancer — synthése » accessible sur I'INCA (45).
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CONCLUSION

L’altération de la santé sexuelle par le cancer du sein et les traitements détériore la qualité
de vie des patientes. Leur quotidien est modifié dans plusieurs dimensions : physique (douleurs,
fatigue, séquelles), émotionnelle (baisse de I'estime de soi, perte de féminité, questionnement
perpétuel) et conjugale (place du conjoint, baisse de I'intimité et de la sexualité). Le cancer du

sein est vécu par les patientes comme un combat a mener.

Les patientes ont souligné l'impact bénéfique de leur couple sur leur rétablissement. Mais
I'équilibre du couple est parfois précaire, la patiente devenant « malade » et le(a) conjoint(e)
devenant « aidant ». Il semble donc nécessaire d’adapter des stratégies d’accompagnement
spécifiques a cette population d’accompagnants.

L’information par un professionnel de la santé est considérée, par les patientes, comme une aide
a la reconstruction et a I'acceptation de la maladie. Les participantes attendent de leur médecin
géneéraliste qu’il soit un pivot dans la coordination des soins dés le début de la maladie mais
également sur le long terme. Par sa disponibilité et sa proximité, il est considéré comme

I'interlocuteur de choix lors des problématiques du quotidien.

Aborder la sexualité en consultation de médecine générale reste complexe mais légitime. Notre
étude souligne I'importance de I'approche individuelle centrée sur la patiente et montre qu’il n’y
a pas de modéle unique et reproductible dans I'abord d’un tel sujet. La patiente ne s’ouvrira pas
forcément immédiatement sur son intimité mais saura qu’un espace de liberté lui est ouvert si elle

souhaite en parler.

Les participantes ont proposé des perspectives d’amélioration de 'accompagnement notamment
via une consultation trimestrielle dédiée a la sexualité et au couple et également une prise en

charge psychologique des accompagnants en premiere ligne.
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ANNEXES

Annexe 1 : Guide d’entretien

Question brise glace : « Pour commencer cet entretien, racontez moi la derniere
fois que vous avez abordé le sujet de la sexualité en consultation dans le cadre de
votre suivi ? »

; . .

Parlez vous de votre
santé sexuelle avec
amis, proches, famille ?

A

POURQUOI ?

,/_/_\,
s \

COMMENT 2/ OU i \

- Pouvez vous m'expliquer

- Aujourd'hui en quol
Vvos attentes envers

consiste le suivi de votre santé

votre médecin
sexuelle ? AR
généraliste concernant
Seri v I'abord de votre santé
- Comment préféreriez vous sexnelle?
aborder ce sujet et quels ’
\ pourraient étre les ‘ \ _Oiielseratenies /
\' inconvénients ou les i e oS B
\_ avantages d'en parler avec
votre sante sexuelle ?
votre médecin généraliste ?
\ \’//
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Annexe 1 bis : Guide d’entretien retravaillé

Question brise glace :

« Pour commencer cet entretien, racontez moi la derniére

fois que vous avez abordé le sujet de la sexualité en consultation dans le cadre de

votre suivi ? »

LES THEMATIQUES A ABORDER LORS DE L'ENTRETIEN

Que pensez-vous des
associations
de patientes ?

\

AR
/ - TG e \ Pouvez vous m'expliquer
; 7 p VoS attentes envers-
/ consiste le suivi de votre santé \ deci
? o
sexuelle ? N eorcer R
oo l'abord de votre santé
- Comment préféreriez vous
. sexuelle ?

aborder ce sujet et quels
‘ ourraient étre les
\ P / \ - Quels seraient les

\ inconvénients ou les

avantages d'en parler avec
wre meédecin généraliste ? /

bénéfices sur vous et

\ votre santé sexuelle ?

Avez-vous le besoin
d'aborder la sexualité

= i en consultation ?
/ 2 2
COMMENT ?/ OU?\ = \

Parlez vous de votre
santé sexuelle avec
amis, proches, famille ?

Oui / non

Pourquoi ?

\

\

)

/

/

/

T -
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Annexe 2 : Lettre d’information

Je m'appelle Marie Vanas, je suis actuellement en deuxieme année de post-internat de
médecine générale et jeune remplagante sur la métropole lilloise.

Tout d'abord, je vous remercie d'étre présente et volontaire pour cet entretien.

Pour ce travail de thése, je suis encadrée par le Dr Jan Baran (Directeur de these et
chargé d'enseignement a la faculté de Lille).

Mon travail porte sur la santé sexuelle des femmes souffrant actuellement ou ayant
souffert d'un cancer du sein au cours de leur vie.

Le cancer du sein est le premier cancer féminin en terme de fréquence, la survie a long
terme des patientes est de 85% a 5 ans. Ces chiffres impliquent donc un suivi de ces
patientes a plus long terme par le médecin généraliste !

Dans le cadre de ce travail de these, je m'intéresserai :

— A la sexualité de ces femmes dans le cadre de leur cancer du sein

— A leurs attentes concernant I'abord de la sexualité en cabinet de médecine générale.
Pour mener a bien ce travail de recherche, j'interroge des patiente qui doivent :

— étre agée de 18 ans et plus

— souffrir actuellement ou avoir souffert d'un cancer du sein

Avec votre accord, les données seront enregistrées par dictaphone et seront entierement
anonymisées. Le consentement oral que vous me donnez ce jour pourra étre retiré a tout
moment.

Avez vous des questions avant de debuter ?
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Annexe 3 : Déclaration Protection des données

@_ Université
de Lille

RECEPISSE
ATTESTATION DE DECLARATION

Délégué a la protection des données (DPO) Jean-Luc TESSIER
Responsable administrative Clémentine Dehay

La délivrance de ce récépissé atteste que vous avez transmis au délégué a la protection des données un
dossier de déclaration formellement complet. Vous pouvez désormais mettre en ceuvre votre
traitement dans le strict respect des mesures qui ont été élaborées avec le DPO et qui figurent sur votre
déclaration.

Toute modification doit étre signalée dans les plus brefs délais: dpo@univ-lille.fr

Responsable du traitement

Nom : Université de Lille SIREN: 13 00 23583 00011 g
Adresse : 42 Rue Paul Duez Code NAF: 85427
S90000 - LILLE Tél.:+33(0) 362269000

Traitement déclaré - i

.

Intitulé : Qu'attendent les femmes suivies pour un cancer du sein de leur médecin
généraliste concernant leur santé sexuelle ?

Référence Registre DPO : 2022-205

Chargé (e) de la mise en ceuvre : M. Dominique LACROIX
Interlocuteur (s) : Mme. Marie VANAS

Fait a Lille, Jean-Luc TESSIER

Le 23 juin 2022 Délégué a la Protection des Données

/t

Direction Donnees personnelles et archives
42 rue Paul Duez

59000 Lille

dpo@univ-lille.fr | www.univ-lille.fr
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Annexe 4 : Modéle explicatif des résultats
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Annexe 5 : Liste de controle COREQ traduite de ’anglais

N° Item

Questions / Description

Domaine 1 : Equipe de recherche et de réflexion

Caractéristigues personnelles
1. VANAS Marie

Enquéteur/Animateur

2. Validation du 3¢ cycle des études
médicales

Titres Académiques

3. Médecin remplagant Activité

4. Femme Genre
5. Initiation a la recherche qualitative

Expérience et Formation

Relation avec les participants

6. Non Relation antérieure

7. Motifs de la recherche, sujet
débattu

Connaissances des participantes au
sujet de I'enquéteur

8. Intéréts de la recherche et raisons
motivant |’entretien

Caractéristiques de I'enquéteur

Domaine 2 : Conception de I’étude

Cadre théorique

9. Entretiens semi dirigés et analyse
par théorisation ancrée

Orientation méthodologique et
théorie

Sélection des participants

10. Echantillonnage théorique Echantillonnage

11. Téléphone Prise de contact

12. Dix Taille de I’échantillon

13. Aucune participante inclue n’a
abandonné. Plusieurs patientes ont
refusé de participer par difficultés a
évoquer le sujet

Non-participation

Quel(s) auteur(s) a (ont) mené
I’entretien individuel ou I'entretien de
groupe focalisé (focus group) ?

Quels étaient les titres académiques du
chercheur ?
Par exemple : PhD, MD

Quelle était leur activité au moment de
I'étude ?

Le chercheur était-il un homme ou une
femme ?

Quelle était I'expérience ou la
formation du chercheur ?

Enquéteur et participants se
connaissaient-ils avant le
commencement de I'étude ?

Que savaient les participants au sujet
du chercheur ? Par exemple : objectifs
personnels, motifs de la recherche

Quelles caractéristiques ont été
signalées au sujet de
I’'enquéteur/animateur ? Par exemple :
biais, hypothéses, motivations et
intéréts pour le sujet de recherche

Quelle orientation méthodologique a
été déclarée pour étayer I'étude ? Par
exemple : théorie ancrée, analyse du
discours, ethnographie,
phénoménologie, analyse de contenu

Comment ont été sélectionnés les
participants ? Par exemple
échantillonnage dirigé, de convenance,
consécutif, par effet boule-de-neige

Comment ont été contactés les

participants ?
Combien de participants ont été inclus

dans I'étude ?

Combien de personnes ont refusé de

participer ou ont abandonné ? Raisons
?
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Contexte

14. Domicile de la patiente ou de
I’enquéteur ou cabinet du médecin
généraliste

15. Non

16. Age, profession, statut marital,
parité, traitement regu, ancienneté du
cancer.

Recueil des données

17. Rédaction d’un guide d’entretien
non testé au préalable.

18. Non

19. Enregistrement audio

20. Oui, via le journal de bord

21.6h

22. Oui

23. Proposition faite aux participantes
mais aucune n’a souhaité un retour

Analyse des données

24. Deux

25. Oui

26. Oui a partir des données

27. Word

28. Non

Rédaction

29. Oui

Cadre de la collecte de données

Présence de non-participants

Description de I’échantillon

Guide d’entretien

Entretiens répétés

Enregistrement audio/visuel

Cahier de terrain

Durée

Seuil de saturation

Retour des retranscriptions

Domaine 3 : Analyse et résultats

Nombre de personnes codant les
données

Description de I'arbre de codage

Détermination des themes

Logiciel

Vérification par les participantes

Citations présentées

OuU les données ont-elles été recueillies
? Par exemple : domicile, clinique, lieu
de travail

Y avait-il d’autres personnes présentes,
outre les participants et le chercheur ?

Quelles sont les principales
caractéristiques de I'échantillon ? Par
exemple : données démographiques,
date

Les questions, les amorces, les guidages
étaient-ils fournis par les auteurs ? Le
guide d’entretien avait-il été testé au
préalable ?

Les entretiens étaient-ils répétés ? Si
oui, combien de fois ?

Le chercheur utilisait-il un
enregistrement audio ou visuel pour
recueillir les données ?

Des notes de terrain ont-elles été prises
pendant et/ou aprés [I'entretien
individuel ou l'entretien de groupe
focalisé (focus group) ?

Combien de temps ont duré les
entretiens individuels ou I'entretien de
groupe focalisé (focus group) ?

Le seuil de saturation a-t-il été discuté
?

Les retranscriptions d’entretien ont-
elles été retournées aux participants
pour commentaire et/ou correction ?

Combien de personnes ont codé les
données ?

Les auteurs ont-ils fourni une
description de I'arbre de codage ?

Les thémes étaient-ils identifiés a
I'avance ou déterminés a partir des
données ?

Quel logiciel, le cas échéant, a été
utilisé pour gérer les données ?

Les participants ont-ils exprimé des
retours sur les résultats ?

Des citations de participants ont-elles
été utilisées pour illustrer les
thémes/résultats ? Chaque citation
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30. Oui

31. Oui

32. Oui

Cohérence des données et des
résultats

Clarté des themes principaux

Clarté des thémes secondaires

était-elle identifiée ? Par exemple
numeéro de participant

Y avait-il une cohérence entre les
données présentées et les résultats ?

Les themes principaux ont-ils été

présentés clairement dans les résultats
?

Y a t-il une description des cas
particuliers ou une discussion des
thémes secondaires ?
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Annexe 6 : Liste de controle SRQR traduite de I’anglais

N° Sujet
Titre et résumé

1. Etude qualitative portant sur les attentes des femmes Titre
suivies pour un cancer du sein concernant I'abord de leur
sexualité en consultation de médecine générale.
Méthodologie inspirée de la théorisation ancrée avec une
approche interprétativiste. Entretiens individuels semi
dirigés a I’aide d’un guide d’entretien préalablement établi.

2. Introduction : Le cancer du sein est le premier cancer Résumé
féminin et le deuxieme cancer le plus fréquent de tous les
cancers. La survie des patientes augmente avec le temps. Les
dysfonctions sexuelles, dans le cadre du cancer du sein et des
traitements, sont prouvées et persistantes. Il existe des
lacunes et un tabou dans I'abord de la sexualité en
consultation. L'objectif de I'étude est de comprendre les
attentes des patientes en matiére d’abord de la sexualité en
consultation.
Méthode : Etude qualitative menée par entretiens semi-
dirigés auprés de 10 patientes suivies pour un cancer du sein,
recrutées au sein de cabinets de médecine générale des
Hauts-de-France.
Résultats : Les patientes décrivent une souffrance physique
et psychologique et présentent une atteinte non négligeable
de leur sexualité et féminité. Elles attendent du médecin
généraliste qu’il joue un rdle d’information, de prévention,
d’orientation, de soutien et d’accompagnement. Elles
attendent qu’on inclue leurs proches dans la prise en charge
a I'aide de consultation dédiée et souhaitent que le médecin
généraliste brise le tabou qui existe autour de la sexualité.
Conclusion : Le médecin généraliste est un pivot dans la prise
en charge du cancer du sein entre I’hépital et I'ambulatoire.
Il représente souvent le premier recours des participantes en
termes de disponibilité et d’accessibilité. Il semblerait
judicieux de proposer d’aborder le sujet de la sexualité a
chaque patiente, tout en respectant la pudeur et en
s’adaptant a chacune (approche centrée patiente).
Introduction

3. Le cancer du sein est le cancer féminin le plus fréquent. Le ~ Formulation du
taux de survie des patientes soignées pour un cancer du sein probléme
augmente d’année en année grace au dépistage et a

I’'amélioration des thérapeutiques.

Cependant, il est reconnu dans la littérature que le cancer du

sein et les traitements affectent la sexualité des patientes. La

sexualité est un sujet peu abordé en consultation de

médecine générale car considéré comme tabou et il existe

des attentes différentes entre patients et médecin

concernant I'abord du sujet.

4. Le but de cette étude est de comprendre quelles sont les  But ou question
attentes des patientes suivies pour un cancer du sein de recherche
concernant I'abord de leur santé sexuelle en consultation.

L'objectif est d’améliorer la prise en charge de la sexualité

des patientes souffrant d’un cancer du sein en consultation

de médecine générale.

Item

Description concise de la nature et du
sujet de [I'étude. Identifier ['étude
comme qualitative ou indique
I'approche (ex : ethnographique,
théorisation ancrée) ou les méthodes
de recueil des données (ex : entretiens,
focus group) est recommandé.

Résumé des éléments clés de I'étude en
utilisant le format de la publication
visée ; typiquement introduction,
objectif, méthodes, résultats et
conclusions.

Description et significativité  du
probléme/phénomeéne étudié ; revue
des théories pertinentes et des travaux
empiriques ; formulation du probleme.

But de I'étude et objectifs spécifiques
ou questions.
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Méthode

5. 1l s’agit d’'une étude qualitative inspirée de la théorisation
ancrée. Le positionnement épistémologique  est
interprétativiste. En effet, le paradigme initial était de
penser que les patientes avaient des attentes ou non
concernant |'abord de leur santé sexuelle lorsqu’elles
consultent leur médecin généraliste. Cette étude prend son
sens dans la compréhension et [linterprétation des
interactions investigateur-participante face au phénomene
étudié.

6. L'investigatrice principale est une femme médecin en
cours de formation. Elle est actuellement médecin
remplagante. Elle ne connait pas les participantes
personnellement. Les participantes connaissaient son statut
de médecin au préalable.

7. Les entretiens se sont déroulés au cabinet de médecine
générale, par téléphone ou a domicile des participantes, a
leur convenance. Les entretiens ont duré en moyenne 43
minutes.

8. Les criteres d’inclusion principaux était I'antécédent de
cancer du sein et la majorité. La premiéere patiente était
recrutée de fagon aléatoire puis il s’agissait d’'un
échantillonnage théorique pour les participantes suivantes.
La saturation des données était atteinte lorsque les
propriétés ne permettaient plus de faire émerger de
nouvelles catégories conceptuelles.

9. Le consentement de chaque participante était obtenu
oralement avant le début de chaque entretien et apres
lecture de la lettre d’information de I'étude (Annexe 2).
Notre travail a obtenu l'autorisation du délégué a la
protection des données de la faculté (Annexe 3). Par ailleurs,
notre étude ne relevait pas du comité éthique mais de la
méthode MR004.

10. Les données collectées sont les caractéristiques
personnelles des participantes ainsi que les réponses aux
questions de I'entretien. Les entretiens ont été mené de
juillet 2022 a février 2023. La triangulation des données a
montré une cohérence dans I'analyse et le codage des
données. Le guide d’entretien a évolué au fur et a mesure
des entretiens afin de permettre de préciser certains points
de notre étude ou d’en explorer d’autres.

11. Les entretiens étaient menés a l'aide d’un guide
d’entretien préalablement établi avec I'aide de la revue de la
littérature. Les entretiens étaient enregistrés a I'aide d’un
Dictaphone d’un téléphone Iphone 12. Le téléphone était en
mode avion le temps de 'entretien.

Approche
qualitative et
paradigme de

recherche

Caractéristiques
du chercheur et
réflexivité

Contexte

Stratégie
d’échantillonnage

Questions
éthiques relatives
au sujets humains

Méthode de
collecte des
données

Instruments et
technologies de
collecte des
données

Approche qualitative (ex :
ethnographie, théorisation ancrée,
étude de cas, phénoménologie,

recherche narrative) et théories sous-
jacentes si approprié ; identifier le
paradigme de recherche (ex : post-
positivisme,

constructivisme/interprétativisme) est

également recommandé ;
justification*.
Caractéristiques du chercheur qui

peuvent influencer la recherche, en
incluant les attributs personnels,
qualifications et expérience, relations
avec les participants, préjugés et
présupposés ; potentielle ou réelle
interaction entre les caractéristiques
du chercheur et les questions de

recherche, approche, méthodes,
résultats et/ou transférabilité des
résultats.

Déroulé, lieu et facteurs contextuels
saillants ; justification*

Comment et pourquoi les participants,
les documents ou événements ont été
sélectionnés ; criteres permettant de
décider a quel moment arréter
I'échantillonnage (ex : saturation) ;
justification*

Documentation de I'approbation par
un comité d'éthique approprié et du
consentement du participant, ou
explication de I'absence de
consentement ; autres questions de
confidentialité et de sécurité des
données

Types de données collectées ; détails
des procédures de collecte des
données, y compris (le cas échéant) les
dates de début et de fin de la collecte
et de [l'analyse des données, Ile
processus itératif, la triangulation des
sources/méthodes et la modification
des procédures en fonction de
I'évolution des résultats de I'étude ;
justification*

Description des instruments (par
exemple guides d'entretien,
guestionnaires) et des dispositifs (par
exemple, enregistreurs audio) utilisés
pour la collecte de données ; le cas
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12. 10 participantes ont été incluses dans cette étude. Il
s’agissait de femmes agées de 36 a 65 ans suivies pour un
cancer du sein.

13. Les données ont été retranscrites et analysées via le
logiciel WORD®. La méthode de la théorisation ancrée était
utilisée. Un codage par étiquettes expérientielles permettait
de dégager des catégories conceptuelles. Ces catégories ont
mené a la construction d’'un modele explicatif. Les données
étaient enregistrées et sauvegardées sur un ordinateur
portable personnel avec code d’acces. Les données étaient
anonymisées en utilisant la lettre « P » pour participante
dans la retranscription du dialogue. Les signes distinctifs et
particuliers des participantes pouvant compromettre
I'anonymat étaient supprimés. Les données étaient
accessibles a linvestigatrice principale, au directeur
encadrant ce travail de these et a la personne extérieure
ayant effectué la triangulation des données.

14. Une triangulation a permis de vérifier la fiabilité du
codage effectué et de limiter les erreurs d’interprétation du
verbatim. Cette étude a respecté les criteres d’évaluation de
cette grille d’évaluation SRQR et de la grille COREQ.

Unités d’étude

Traitement des
données

Technique visant
arenforcer la
fiabilité

Résultats

15. Le modéle explicatif est joint a ce travail de recherche
dans la discussion ainsi que dans les annexes.

16. Les résultats de cette étude sont en lien direct avec le
verbatim. Des extraits de paroles des participantes sont
illustrés au sein d’encadrés dans la partie résultats.

Synthése et
interprétation

Liens avec des
données
empiriques

Discussion

17. Tous les résultats principaux de cette étude ont été
comparé alarevue de la littérature. Il existait une cohérence
avec des travaux réalisés antérieurement dans ce domaine.
Ces résultats peuvent s’appliquer dans le champ de la
médecine générale et de I'onco-sexualité et contribuent a
I’'amélioration de la prise en charge de la sexualité dans le
cadre du cancer du sein.

Intégration avec
les travaux
antérieurs,

implications,
transférabilité et
contribution au
domaine

échéant comment le ou les instruments
ont changé au cours de I'étude

Nombre et caractéristiques pertinentes
des participants, documents ou
événements inclus dans [|'étude ;
niveau de participation (pourrait étre
indiqué dans les résultats)

Méthodes de traitement des données
avant et pendant I'analyse, y compris la
transcription, la saisie des données, la
gestion et la sécurité des données, la
vérification de l'intégrité des données,
le codage des données et
I'anonymisation/identification des
extraits

Analyse des données - Processus par
lequel des inférences, des themes, etc.,
ont été identifiés et développés, y
compris les chercheurs impliqués dans
I'analyse des données ; fait
généralement référence a un
paradigme ou une approche spécifique
; justification*

Techniques visant a renforcer la
fiabilité et la crédibilité de I'analyse des
données (par exemple, vérification des

membres, chemin d'audit,
triangulation) ; justification*
Principaux résultats (par exemple,

interprétations, inférences et themes) ;
peut inclure I'élaboration d'une théorie
ou d'un modeéle, ou l'intégration avec
une recherche ou une théorie
antérieure

Eléments de preuve (par exemple,
citations, notes de terrain, extraits de
texte, photographies) pour étayer les
résultats de I'analyse

Bref résumé des principaux résultats ;
explication de la maniere dont les
résultats et les conclusions sont liés a
des travaux antérieurs, les soutiennent,
les développent ou les remettent en
question ; discussion du champ
d'application/généralisation ;
identification des contributions
uniques a I'érudition dans une
discipline ou un domaine
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18. Les limites de cette étude sont la réalisation par visio de
certains entretiens limitant I'analyse du non verbal,
cependant ces entretiens étaient la volonté des
participantes. Les participantes connaissaient le statut de
médecin de 'investigatrice principale au préalable pouvant
influencer leurs réponses et attitudes. Cette étude ne s’est
intéressée qu’aux patientes consultant en cabinet de
médecine générale mais pas aux patientes ne consultant
pas. Il pouvait exister des erreurs d’interprétation et de
codage du verbatim, pour limiter cela, une triangulation des
données a été effectuée. Cette étude est qualitative, menée
par entretiens individuels semi dirigés a I'aide d’'un guide
d’entretien. La méthodologie est inspirée de la théorisation
ancrée. Ce choix de méthode semblait le plus approprié pour
permettre aux participantes d’avoir une liberté d’expression
et de recueillir une diversité d’expériences.

19. Ll'investigatrice principale ne déclare aucun conflit
d’intérét a cette étude.

20. Aucun financement dans cette étude.

Autres

Limites

Conflits d’intérét

Financement

Fiabilité et limites de I'étude

Sources potentielles d'influence ou
d'influence pergue sur le déroulement
et les conclusions de I'étude ; comment
celles-ci ont été gérées

Sources de financement et autres aides
; role des financeurs dans la collecte,
I'interprétation et la communication
des résultats

Annexe 7 : Entretiens (clé USB)
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Titre de la thése : Qu’attendent les femmes suivies pour un cancer du sein de leur médecin
généraliste concernant leur santé sexuelle ? Etude qualitative menée par entretiens semi-dirigés.
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Mots-clés : Médecin généraliste, Femme, Cancer, Sein, Santé sexuelle

Résumé :

Introduction : Le cancer du sein est le premier cancer féminin et le deuxiéme cancer le plus
fréquent de tous les cancers. La survie des patientes augmente avec le temps. Les dysfonctions
sexuelles, suite au cancer du sein et aux traitements, sont prouvées dans la littérature et
persistantes dans le temps. Pourtant, il existe des lacunes et un tabou dans 'abord de la sexualité
en consultation. L’objectif de cette étude est de comprendre les attentes des patientes suivies pour
un cancer du sein en matiere d’abord de la santé sexuelle en consultation de médecine générale.

Méthode : Etude qualitative menée par entretiens semi-dirigés auprés de 10 patientes suivies pour
un cancer du sein, recrutées au sein de cabinets de médecine générale des Hauts-de-France.
L’analyse des données s’inspire de la théorisation ancrée. Elle a été réalisée a I'aide du logiciel
Word® avec une triangulation des données.

Résultats : Les patientes souffrant d’'un cancer du sein décrivent une souffrance physique et
psychologique. Elles présentent une atteinte non négligeable de leur sexualité et de leur féminité
impactant la qualité de vie au quotidien. Elles attendent du médecin généraliste qu’il soit un allié
face a la maladie. Il peut jouer un réle d’'information, de prévention, d’orientation, de soutien et
d’accompagnement dans le cadre du suivi de leur cancer du sein. Les participantes de cette étude
souhaitent qu’on inclue leurs proches, par exemple a I'aide de consultation dédiée. Elles expriment
un besoin de briser le tabou qui existe autour de la sexualité.

Conclusion : Le médecin généraliste est un lien dans I'accompagnement des patientes souffrant
d’'un cancer du sein, entre I'hdpital et 'ambulatoire. Il représente souvent le premier recours des
participantes en termes de disponibilité et d’accessibilité. Il a un réle de guide dans le parcours de
soin et de soutien dans le cadre de la santé sexuelle. Les attentes des patientes doivent étre
évaluées individuellement par le médecin généraliste.
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