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Groupe de travail : évoquer la
sexualité et la fertilité avec les
patients drepanocytaires

Ariane Krakovitch — psychologue (HEGP-Necker)




Origines de la réflexion

Constat

Manque d’outils pour aborder les
thématiques de santé sexuelle dans la
drépanocytose avec les patients

Sujet trop peu abordé en consultation,
ETP

Patients peu enclins a aborder la
question en retour

Peu de présence aux séances d’ETP
Méconnaissance ? Tabou ?

Conséguences :

Accompagnement tardif
Renforcement du tabou




Origines de la réflexion
Objectifs

e Recenser les outils existants et les mettre en commun entre les services
e Recenser les besoins pouvant mener a des éditions par la filiere

e Types d’outils : documentation papier, vidéos, trame de séance ETP




Groupes

Constitution de sous-groupes de travail :
® Excision

e Fertilité dans la drépanocytose et en lien avec traitement (CECOS)
® Vie sexuelle et affective

Thématique transverse :

® Les mots pour le dire

Les sous-groupes sont toujours ouverts aux personnes intéressées !
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Constitution du groupe de travail : participants

ROFSED : Agathe LANZERAY, Philippe BLASCO, Michel ANSELME

HEGP : Anne CORBASSON

Necker : Dr Laure JOSEPH, Cyliane BADZOUKOULA, Ariane KRAKOVITCH

Delafontaine : Dr Stéphanie NGO

Robert Debré : Dr Valentine BROUSSE, Dr Nour IBRAHIM, Kagny TRAORE, Arouny KEOHAVONG
Kremlin Bicétre : Corinne GUITTON

Saint Antoine : Dr Latifatou BOUKARI

La Conception : Dr Benoit MEUNIER
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' Constitution du groupe de travail : participants

e Deux réunions jusqu’a présent:29/02 et 11/04
e Prochaine réunion début juillet
e Format distanciel




Excision

Constat

e L’excision n’est parfois pas évoquée jusqu’a la maternité
e Découverte fortuite
e en service pour adultes (lors d’'un sondage par exemple)

o dans contexte de peur de la mére pour son enfant drépanocytaire en
pédiatrie (Robert Debre)

e Trop peu de prévention et de sensibilisation aupres des AJA

Mc@DE




Excision
Conséguences

e Peu ou pas daccés aux techniques existantes de reconstruction
(psychologique et physique)

e Peu ou pas d’acces a une prise en charge des problématiques de vie
sexuelle associées




' Excision : outils existants

e Sites internet:

| ’excision, c’est quoi ? | Excision Parlons-en (excisionparlonsen.org)

Excision et mutilations génitales féminines | UNICEF France

e Maison des femmes de Saint Denis: Centre hospitalier - Réparation
des mutilations sexuelles / Excisions (maternite-delafontaine.fr)



https://www.excisionparlonsen.org/lexcision-cest-quoi/
https://www.unicef.fr/convention-droits-enfants/protection/violences-et-agressions-sexuelles/excision-et-mutilations-genitales-feminines/
https://www.excisionparlonsen.org/lexcision-cest-quoi/
https://maternite-delafontaine.fr/gynecologie/mutilation

Excision : outils existants

e Brochures de la Maison des femmes

Inaugurée en juillet 2016, a U'entrée
du Centre Hospitalier Delafontaine,
La Maison des femmes accueille
toutes les femmes vulnérables ou
victimes de violences et comporte
un centre de santé sexuelle et d'IVG.
Ouverte directement sur la rue,
elle offre un accueil confidentiel et

sécurisé.
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Qu'est-ce que les mutilations sexuelles
féminines ?

Nommées aussi excisione,elles désignent toutesles
interventions aboutissant a une ablation partielle ou

totale des organes génitaux externes de a femme (petites

et grandes lévres, extrémité du gland ou capuchon du

clitori) etjou toute autre mutilation des organes génitaux

féminins pratiqueés a des fins non thérapeutiques.

Quelles conséquences sur La santé ?
Ceteprtique a aucun conséquence positve sura santé
Elle peut entrainer, 3 court terme, des infections et
saignements parfols majeurs. A plus long terme. elle peut

i générer diverses complications concernant
a sexualit desfermes douleurs, absence de plaisi
blocage du désir. ) ins quedes raumatsmes psychiques.
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LA MAISON DES FEMMES
PROPOSE UNE PRISE EN
CHARGE GLOBALE,

avec des psychologues spécialisés,

des sexologues, des gynécologues

etdes chirurgiens, en fonction

des besoins spécifiques.

Des groupes de parole sont animés par
des soignants. s sont (occasion de miesx

tuation, d'aborder les possibilités
de prise en charge, et de partager les questions de
chacune, avec d'autres femmes victimes.
La prise en charge chirurgicale (plastie
du clitoris) peut étre proposse en fonction
du type dexcision et du souhait de La patiente.
Elle siintégre au parcours d'accompagnement

et peut participer a restaurer Lestime de sol
ainsi que ta fonction sexuelle du clitoris.

Rendez-vous par téléphone au
ou par mail : contact@lamaisondesfemmes

01 42 35 61 2,
3

Laprise enchorge des patientes excisees au sein deLa Maison des femmes

En post opératoire :
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' Excision : outils existants

e Brochure Hopital Trousseau




Excision : perpectives

Programme d’atelier ETP / groupe de parole
Différents formats (vidéos) et langues
Guide a l'intention des soignants

e Surles méthodes existantes de réparations
o Eléments de langage pour aborder le sujet
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Fertilite

Constat

e Idées préconcues sur la fertilité liée a la drépanocytose

e Recours au CECOS important (hydroxyuree, greffe, TG)
e Difficulté a expliquer le protocole de recueil de sperme

e Représentations du risque de stérilité et peu de discussions pour accompagner ou
nuancer les peurs

e Dimension psychoculturelle importante

@ o
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Fertilite

Conséguences

e Frein al’acces aux traitements
e Freinal’accés au CECOS : RDV manqués
e Traumatisme, vécu comme violation de 'intime

e Grossesses non désirees

Mc@DE




Fertilite : outils existants - CECOS

e Site du CECOS: Préserver sa Fertilité - CECOS

Brochure explicative

Inconvénients :
e Destinée aux patients atteints de cancer

e Pas adaptée a un public adulte ?

L Lz CECOS
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https://www.cecos.org/preserver-sa-fetilite/#lapreservationdelafertilitefeminine

Fertilite : outils existants

Cartes vrai/faux dans programme ETP
(HEGP) : sur problématiques globales
de sexualité

Trame ETP HEGP

L "hydroxyurée
(siklos ou hydréa)
peut rendre stérile

Une femme
drépanocytaire aura
des difficultés a
tomber enceinte




Fertilité : perspectives

Pour le CECOS

Création d’un matériel spécifiquement adapté a la drépanocytose
Eléments de langage a l'intention des soignants

Différents formats de matériels (illettrisme, mauvaise maitrise du francais)
Faire intervenir ethnologue/anthropologue/experts en médiation
transculturelle

Mettre en avant dans programmes de pair-aidance (retour d’expérience)

Pour la fertilité : ETP, brochure




Vie sexuelle et affective

Constat

Difficulté d’attirer les patients dans ETP, tabou

Thématiques recensées :

Priapisme
Crises pendant le rapport sexuel
Douleurs voire crises pendant cycle menstruel

Evoquer la drépanocytose dans la relation affective
Aborder la sexualité dans le couple




Vie sexuelle et affective

Conséguences

e Priapisme:
e Retard de prise en charge et séquelles
e Traumatisme psychologique dans le rapport a 'acte sexuel

e Douleurs et préjugés :
e Peurde l'acte sexuel
e Retrait des relations amoureuses par évitement de l’annonce




Vie sexuelle et affective : outils existants

® Sexbingo
(Necker,
Dr Benoit Meunier)

La drépanocytose
peut-elle avoir une
influence sur ma

Que faire si j'ai une
crise douloureuse
pendant un rapport

Qu’est ce que le
consentement ?

Comment dire & un
partenaire qu'on a
une maladie ?

Pourquoi faire une
prise de sang a
son/sa conjoint.e

priapisme ?

zones érogenes

SIKLOS (ou
HYDREA) sur les
spermatozoides

. avant de faire un
? ?
puberté sexuel 7 bébé ?
Explique I'effet du , .
Qu’est ce que le Cite 3 Qe Ee e

pourrait étre difficile
au CECOS ?

Quelle conséquence
peut avoir la
drépanocytose sur
la fertilité ?

Qu’est ce que
I'excision ?

Explique comment
réagir en cas de
grossesse

Cite 3 moyens de
contraception

Comment se
protéger
des IST ?

$€dj

“'. .‘l,

Consigne : Trouve une personne dans le groupe qui connait une réponse a

chaque question et écris son nom dans la case correspondante.
Attention ! Une personne ne peut t'aider qu’une seule fois ©

&>




' Vie sexuelle et affective : outils existants

® Livret surle priapisme de RoFSED

Inconvénient :
e Pas adapté a un public adulte




Vie sexuelle et affective : outils existants

e Brochure Theravia : glossaire des thématiques relatives a la sexualité

Puberté

La puberté désigne la transition de I'enfance a l'adolescence.
Elle se manifeste par une croissance rapide et un développement des organes sexuels.




Vie sexuelle et affective : outils existants

e Jeu de rble ETP pour s’entrainer a annoncer qu’on est porteur de la
drépanocytose a son./sa partenaire (HEGP)




Vie sexuelle et affective : perspectives

Mise a jour du livret sur le priapisme + adaptation pour les adultes

Développement de programmes de pair-aidance pour favoriser relation
bilatérale de confiance (Programme Drepa’fun, week-end AdoDrep)

Brochures, éléments de langage




Thématique transverse : les mots pour le dire

Constat

Manque de communication autour de la santé sexuelle commun a
nombreuses pathologies (post-AVC, oncologie)

o Manque de connaissance objective sur maniére adaptée
d’aborder la question (EDL)

o Manque de sentiment de légitimité des différentes fonctions
(médecin, IDE, psychologue) : pas d’attribution claire dans le
parcours de soin




Les mots pour le dire : outils existants

Questionnaires : International Index of Erectile Dysfunction (utilisé en
recherche clinique), Arizona Sexual Experience Scale
Des formations pour apprendre aux soignants a aborder la sexualité

Limites : pas d’outils spécifiqguement adapté a la drépanocytose




' Les mots pour le dire : outils existants

e Outil ELADEB : évaluation des besoins (CHU Poitiers)

pROBLEME 7% PASDEPROBLEME




Les mots pour le dire : perspectives

Plaquette synthétisée a 'attention des soignants avec EDL, conseils,
adaptés a la drépanocytose

Questionnaires adaptés pour entamer le dialogue

E-ETP : une solution pour faciliter la prise de parole anonymement ? (Dr
Bachir)




DISCUSSION

Avez-vous
e D’autresoutils ?

e Descommentaires ?

e Des problématiques rencontrées que nous aurions oublié d’évoquer ?

Souhaitez-vous rejoindre notre groupe de travail ?




Merci de votre
attention




