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A) 
INTRODUCTION


1)
Référence à la littérature


La prise en charge de la personne handicapée physique s’inscrit pour la plupart des équipes de rééducation dans une démarche holistique. Cette approche individualisée de l’humain inclut de plus en plus fréquemment la dimension sexuelle. Pour autant, peu d’articles de la littérature ne font état d’un accompagnement sexologique qui s’appuie sur une véritable interdisciplinarité. Tout au plus il est suggéré une collaboration plus ou moins étroite entre le médecin et le paramédical.

  2)
Problématique


Bien que plusieurs acteurs de l’équipe pluridisciplinaire s’intéressent à cet aspect de la rééducation, il demeure difficile de rassembler simultanément les différentes compétences au service de la personne soignée. L’interaction qui doit s’établir autour de la problématique sexuelle du malade est difficile à mettre en œuvre.  


Au Centre BOUFFARD-VERCELLI de CERBERE, nous n’échappons pas à ce constat. Cependant, nous essayons de réaliser un accompagnement sexologique à partir d’un protocole qui réunit le patient, le médecin et un infirmier référent titulaire d’un diplôme universitaire de la spécialité. A cette triade se surajoute la participation occasionnelle d’une psychologue. 


B) 
METHODE

1) Population


-  Critères d’inclusion

*  Blessés vertebro-médullaires

*  Quelque soit le niveau lésionnel

*  Quelque soit l’extension lésionnelle (ASIA, B, C, D)

*  Hospitalisés en rééducation primaire ou secondaire

*  Age ≥ 18 ans


-  Critères d’exclusion
*  Troubles graves portant sur la santé mentale 

*  Troubles graves portant sur la santé sexuelle

*  Cardiopathie sévère instable plus particulièrement coronarienne

*  Déséquilibre vésico-sphinctérien

2) Procédure


L’infirmier référent, en collaboration étroite avec le médecin rééducateur répond à l’ordonnance de prise en charge en incluant le patient dans un protocole sexologique.


L’inclusion dans le protocole sexologique permet :


-  De recueillir les données démographiques


-  De recueillir les données pré-thérapeutiques

*  Identification de la plainte et des attentes du patient :

*  Quantification du retentissement psychoaffectif et social en rapport avec la dysfonction sexuelle à partir d’une échelle visuelle analogique.

*  Interprétation de la plainte et codification. 

*  Interprétation de l’attente et codification.


-  De recueillir les données thérapeutiques

*  Organisation de la réponse thérapeutique aux attentes du patient. 

* Etablissement d’un contrat avec le patient sur les différentes étapes du traitement. 

*  Rationalisation de la démarche thérapeutique afin de dégager des objectifs réalistes et réalisables dans le temps qui nous est imparti.


-  De recueillir les données post-thérapeutiques

*  Evaluation de l’adéquation entre les attentes et la réponse thérapeutique proposée au patient et au partenaire sexuel à partir d’une échelle visuelle analogique.

*  Un questionnaire IIEF 15 (Indice International of Erectile Fonction) est rempli avant et après l’accompagnement sexologique au cours d’un entretien semi-dirigé. Il permet d’obtenir une estimation objective de notre action auprès des hommes. Ce questionnaire est validé et porte sur les quatre dernières semaines de vie sexuelle. Il s’intéresse à la qualité de l’érection, au rythme des relations sexuelles, à la qualité du réflexe éjaculatoire, aux sensations qui accompagnent la décharge orgastique. Il  évalue l’intensité du désir sexuel, ainsi que le degré de satisfaction qui marque la vie sexuelle de l’individu.


Pour les femmes nous utilisons le questionnaire ISL (Quality of Sexual Life and Satisfaction in Female Partner of Men with E.D.)

3) Contexte de prise en charge


-  Le lieu


L’accompagnement sexologique s’organise au niveau d’un service de rééducation fonctionnelle, dépendant du Centre BOUFFARD-VERCELLI. Il est effectué dans une chambre dévolue à ce type de prise en charge, lieu propice à l’établissement d’une relation chaleureuse. Celle-ci répond aux exigences de discrétion et de confidentialité imposées par la charte du patient. 
Néanmoins, nous avons tenu à placer cet endroit au sein du service, afin de conférer à la dimension sexologique un statut analogue à n’importe quel autre domaine de la rééducation.


-  Les implications connexes

L’inclusion dans le protocole permet en parallèle :

*
De réaliser une évaluation sexologique.

*
D’informer le patient sur l’anatomie et la physiologie en rapport avec les troubles qu’il présente.

*
D’essayer de donner un sens à l’accompagnement proposé en enrichissant les attentes de certaines dimensions sous évaluées : la séduction, le plaisir, le désir, l’image corporelle…

*
De lutter contre les mythes sexuels, les idées reçues, les informations erronées, les pensées irrationnelles… 

*
De conseiller le patient à propos des modalités facilitatrices du rapport sexuel : vidange vésicale, positions, lubrification…

*
De prendre en compte lorsque c’est possible le partenaire.

*
D’informer à sa demande le patient sur les possibilités de procréation, les relations interpersonnelles, la communication dans le couple et ses rapports...

*
D’expliquer et de montrer au patient les aides techniques (élastique garrot, vacuum, vibromasseur, prothèses péniennes…) 

*
D’informer et d’éduquer le patient sur les possibilités thérapeutiques dont nous disposons, présenter leurs bénéfices et leurs inconvénients. 


- Description des thérapeutiques utilisées
* Les produits per os


Ce sont des substances vaso-actives de type inhibiteur de la  PDE5 dont l’action est assujettie à une stimulation sexuelle. La surveillance porte essentiellement sur l’apparition de troubles tensionnels. L’association avec des produits contenant des  dérivés nitrés est contre-indiquée.



* VIAGRA ® 25, 50,100 mg (sildénafil)



* LEVITRA ® 10, 20 mg (vardénafil)



* CIALIS ® 10, 20 mg (tadalafil)

* Les injections intra-caverneuses


Ce sont essentiellement des prostaglandines de type PGE 1, dont l’action n’est pas subordonnée à une stimulation sexuelle. La surveillance porte principalement sur la survenue d’un priapisme. 



* CAVERJECT ® 10, 20 µg (alprostadil)



* EDEX ® 10, 20 µg (alprostadil)

C) RESULTATS

1) Données démographiques



* Sexe


La population de notre étude est exclusivement masculine.



* Age


L’age moyen de l’échantillon est de 32 ans, le plus jeune a 18 ans, le plus âgé 58 ans. 


2) Données pré-thérapeutiques



* Origine de la démarche


L’origine de la démarche émane à 90% du patient lui-même.



* Plaintes et attentes exprimées 


A la question : «Madame, Monsieur, quels sont les troubles sexuels dont vous souhaiteriez discuter au cours de votre séjour» 90% des patients interrogés rapportent une dysfonction de l’ordre du fonctionnel.


A la question : «Madame, Monsieur, qu’attendez-vous d’une rééducation neuro-sexuelle au cours de votre séjour » 90% des patients interrogés utilisent une sémantique qui renvoie à la dimension organique de la sexualité.



* Identification de l’impact psycho-affectif et social


A la question : «Madame, Monsieur, quel est l’impact de ces troubles sexuels dans votre vie privée et dans vos relation avec les autres » le patient doit marquer au crayon où il se situe sur l’échelle visuelle analogique qui compte cent milimètres de long.

Aucun impact_______________________________________________Impact très                         important


La moyenne est de 77,4 mm


* Impact sur le désir 


A la question : «Au cours des quatre dernières semaines, avec quelle fréquence avez-vous ressenti un désir sexuel ?


90% des patients ne présentent pas de trouble du désir.


A la question : : «Au cours des quatre dernières semaines, comment évalueriez-vous l’intensité de votre désir sexuel ?


90% des patients évaluent l’intensité de leur désir entre « très forte » et « forte » 

3) Données thérapeutiques



* Questionnaire IIEF avant l’accompagnement sexologique


La moyenne est de 21,1 pour un total de 70

4) Données post-thérapeutiques



* Questionnaire IIEF à l’issue de l’accompagnement sexologique


La moyenne est de 36 pour un total de 70



* Evaluation de l’adéquation entre les attentes et les réponses thérapeutiques 


A la question : « Monsieur, indiquez par une croix tracée sur l’échelle ci-dessous dans quelle mesure l’équipe médicale a-t-elle répondu à vos attentes en matière de rééducation neuro-sexuelle »
Pas du tout___________________________________________Tout à fait 

Si EVA <75mm : Demander la ou les raison(s) :

          La moyenne est de 79 mm


D)
 DISCUSSION



1)
Considérations générales


En partant du postulat qui admet que la sexualité est un langage (TREMBLAY, 1992), toute approche de celle-ci dans un projet d’accompagnement sexologique, se doit d’inclure les multiples aspects du phénomène sexuel, afin d’en comprendre la complexité. C’est pourquoi, nous avons choisi de réaliser une approche intégrative, qui appréhende toutes les dimensions qui interagissent dans l’exercice de notre sexualité. 


L’’interaction qui existe entre le médecin, le soignant et le  patient permet de mieux recueillir la plainte, mais également de mieux accueillir l’attente de celui-ci. Les propositions thérapeutiques qui vont découler de cette participation sont largement consensuelles. 


Une évaluation longitudinale de notre démarche permet de rectifier rapidement notre stratégie thérapeutique afin de l’adapter au mieux à la situation.


Les entretiens sexologiques, les évaluations, ainsi que les essais thérapeutiques, sont autant d’occasions pour développer des habiletés nouvelles, explorer d’autres ressources. Ils sont prétexte à multiplier les perspectives réjouissantes de nouveaux territoires à apprivoiser.


Le projet d’accompagnement nécessite une parfaite cohésion entre les membres de l’équipe concernés par l’accompagnement sexologique, sans pour autant que les autres partenaires de la rééducation ne se sentent exclus de la démarche de soins.


Les acteurs de la rééducation sont formés pour guérir, ils sont entraînés à trouver le remède, à produire des solutions promptes. Aussi, si l’habitude nous incite à résoudre les troubles immédiatement opérants, il importe de résister aux pratiques drastiques. Aucun traitement formaté et standardisé ne peut s’appliquer à la totalité des problématiques sexuelles de nos patients. 



2)
Résultats

L’absence totale de représentation féminine dans notre étude doit nous conduire à apporter des solutions plus adaptées à la différenciation sexuelle.                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                 Il existe une dialectique distincte entre l’homme et la femme qui nous contraint à rechercher des alternatives aux propositions inspirées des stéréotypes masculins. 


L’origine de la démarche, émane le plus souvent du patient lui-même, on peut concevoir qu’il existe au sein de l’équipe soignante un climat propice à l’expression éventuelle d’une plainte sexuelle. La rencontre avec un intervenant institutionnel est facilitée par la capacité d’écoute et d’empathie des soignants.


Les hommes tout autant que les femmes, ont subi les effets des tabous qui pèsent sur la sexualité. Néanmoins, ceux-ci n’hésitent pas à revendiquer le droit à une fonctionnalité sexuelle. Ils éprouvent moins de difficultés à aborder le  domaine de la sexualité, mais leurs demandes sont presque exclusivement centrées sur le penis. La sémantique utilisée par les patients dans l’expression de leurs plaintes, rappelle constamment au diktat du génital. Le primat de l’organique nous incite à créer des outils de prise en charge qui "assaisonnent" les éternels poncifs mécanicistes. 


La population séjournant dans les centres de rééducation représente une fraction représentative de notre société. L’échantillonnage de notre étude ne se distingue pas des données démographiques qui constituent la réalité sociale. Dès lors que le sens de la virilité de nos patients réside uniquement dans le génital, c’est peut-être le reflet d’un conditionnement institutionnel. La sexualité des handicapés ne serait-elle pas "court-circuitée" par sa dépendance au monde médical ? N’existerait-il pas une véritable iatrogénicité à l’origine d’un bouleversement des composantes de masculinité de la personne soignée ? N’y aurait-il pas des interférences délétères entre la demande de soins et les propositions thérapeutiques ?


Le retentissement psychoaffectif important de la dysfonction sexuelle sur nos résidents ne doit pas nous conduire à répondre coûte que coûte et de manière superficielle à la demande de soins. Il importe de favoriser le développement et l’épanouissement de la sexualité, et non d’en restreindre les perspectives.  


Si l’impact sur le désir semble peu marqué, les conséquences du trouble sexuel aboutissent pour bon nombre à des situations de repli. Le renoncement à toute forme de vie sexuelle caractérise très souvent l’incapacité de l’institution à  s’adapter aux individualités.


L’utilisation de substances vaso-actives accroît sensiblement la fonctionnalité sexuelle des patients. Cette amélioration est objectivement quantifiable à partir des questionnaires IIEF (Indice international de la fonction érectile) réalisés avant et après les essais thérapeutiques.


L’évaluation de notre accompagnement sexologique bien que très flatteuse ne doit pas masquer les nombreuses insuffisances qui jalonnent notre pratique.


  
3)
Confrontation aux données de la littérature


Dès 1979, LERICHE propose d’aborder la sexualité du blessé médullaire avant qu’elle ne devienne un problème. Il ajoute que l’équipe soignante joue un rôle prépondérant car elle recueille le plus souvent les premières confidences des patients. Il s’agit donc d’un travail d’équipe, durant lequel les soignants sont chargés de guetter l’apparition des premières angoisses. HEILPORN (1997), conclut en soulignant l’importance pour l’équipe soignante d’organiser un réseau de compétences et une formation permanente. Celle-ci, confrontée à la sexualité des personnes handicapées est astreinte à délivrer une information et un accompagnement thérapeutique. 


FRANCOIS (1995) propose une approche méthodologique de l’information sexuelle où sont précisées : les conditions, les règles, et le déroulement de la démarche éducationnelle. Pour le même auteur, l’information sexuelle est individualisée elle n’est délivrée que pour répondre à une sollicitation explicite. Il est préférable à son avis de répondre à une demande exprimée par le patient plutôt que d’en provoquer le besoin.


ROMANO et LASSITER outre atlantique réunissent des patients pour leurs prodiguer quelques conseils d’ordre pratique sur la sexualité. L’information porte également sur l’anatomie et la physiologie de la fonction sexuelle des blessés vertebro-médullaires.


BONDIL (2003), rapporte les conclusions du Comité Consultatif National d’Ethique qui, met en garde contre les dangers d’une médecine technicienne et normative qui répondrait à un symptôme par un médicament, sans prendre en compte toute la diversité et la complexité de la sexualité. 

4)
Perspectives


Notre intention n’est pas de réaliser un accompagnement multidisciplinaire où l’on retrouve séparément l’apport de chacune des corporations, mais d’arriver à une vision interdisciplinaire de la sexualité humaine. Ceci nous conduit à inventer un outil de communication interne, efficace, pour donner plus d’efficience aux actions des différents intervenants institutionnels.


Notre objectif consiste également à délier l’homme de ses assujettissements à une sexualité monolithique et abrupte, et à proposer à la femme une approche plus conforme à ses attentes. 


Pour cela, nous avons imaginé des groupes de paroles permettant de faire jouer l’interactivité des compétences, et où chaque participant trouvera, nous l’espérons, un champ d’expression plus approprié. Nous les avons baptisés “rencontres sexologiques institutionnelles. ” 
PROJET de RENCONTRES SEXOLOGIQUES INSTITUTIONNELLES

1) DEFINITION

Il s'agit de forums organisés, qui réunissent des intervenants chargés du projet sexologique, ou intéressés par celui-ci, et des groupes de résidents désireux de nourrir une réflexion sur la sexualité.

2) INDICATIONS

En théorie, tous les patients admis au CENTRE BOUFFARD-VERCELLI, relèvent d'un accompagnement sexologique. Dans la pratique, les indications sont plus nuancées.


Ces rencontres s'adressent à des personnes ayant atteint un stade de consentement actif. A travers ce consentement se dégage la motivation, élément indispensable à la réussite de ce projet. Reconnue comme valeur énergétique, elle est ce qui conduit l'individu à participer au travail thérapeutique. Cette participation ne peut s'exercer que si la position au cœur du processus de deuil l'y autorise.

3) LE CADRE



PERIODICITE
Ces rencontres auront lieu tous les mois, et réuniront au maximum dix patients. Elles s'étaleront sur deux après-midi.

ETHIQUE
Un certain nombre de pré-requis sont nécessaires à l'établissement d'une relation bienveillante au cours de ces séances.




Chaque participant doit s'engager à :

Respecter la liberté d'expression et donc aussi la liberté de silence.

Manifester un intérêt égal et un respect en regard du droit à la différence.

Accepter des systèmes de valeurs contraires aux siens.

Sauvegarder l'aspect confidentiel des discussions.

4) LE CONTENU

La réflexion portera sur toutes les dimensions (biologiques, sociales, psychologiques, affectives, morales…) qui influencent la sexualité humaine. 


Les rencontres sexologiques développent  l'idée d'un continuum entre une première étude qui a été menée en 1999 au Centre BOUFFARD-VERCELLI, et les propositions qui en découlent. C'est pourquoi, elles sont construites à partir de la même méthode d'analyse fonctionnelle : le BASIC IDEA (LAZARUS, 1973) utilisé dans les thérapies comportementales et cognitives. Chacune des initiales qui constituent le sigle correspond à une dimension qui interagit dans l’exercice de notre sexualité. Cette approche permet d’élaborer et de valider un projet thérapeutique sans en négliger la complexité. 


Chaque item présidera au développement d'un sujet au cours d'interventions didactiques, elles seront suivies de débats dirigés sous la forme de groupes de paroles. Ce mode de fonctionnement doit permettre les échanges au sein du groupe, tout en respectant l'intimité de chacun. Les différents intervenants seront choisis selon des critères de compétences, et sur la base du volontariat. 


Le lien entre les différents communicants et le groupe sera assuré par l’infirmier référent en sexologie.
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BEHAVIOR  

Les rencontres sexologiques doivent permettre dans le domaine comportemental :

D'élargir le champ d’action de la sexualité, et d'en enrichir les perspectives.

De dégénitaliser les rapports sexuels.

De combattre le mythe d'une sexualité figée, définie et définitive.

De lutter contre des systèmes de pensées dichotomiques, qui n'accordent à l’homme handicapé que le droit à l'érection et à l'éjaculation, et ne reconnaissent la femme qu'à travers la procréation ou l’abstinence…

AFFECTS 

Les rencontres sexologiques doivent permettre dans le domaine des émotions :  

De combattre le sentiment d’incomplétude que génère la situation de handicap.

De réduire l'appréhension qui peut accompagner la perspective d'une rencontre sexuelle.



De lutter contre le sentiment d'insécurité lié à la peur de l'abandon.

De se départir de l'obligation de performance, et l'anxiété qui en résulte…

SENSATIONS

Les rencontres sexologiques doivent permettre dans le domaine des sensations :



De renvoyer les participants à l'aspect hédonique de la sexualité.



De se réapproprier un plaisir aujourd'hui disparu ou modifié.



D'apprendre à s'abandonner à la sensualité et à la volupté.



De réinvestir un "lieu" où le corps de l’autre apporte sa propre jouissance… 

IMAGERY

Les rencontres sexologiques doivent permettre dans le domaine de l'imaginaire :

De développer des capacités à imaginer, à fantasmer, à érotiser, à s’émerveiller.


           De reconnaître l’importance libératrice des fantasmes…

COGNITIONS

Les rencontres sexologiques doivent permettre dans le domaine des connaissances :



D'assurer un apport cognitif adapté et compréhensible.



De clarifier un savoir imprécis, voire erroné.
















De lutter contre les croyances et les mythes sexuels…

INTERPERSONAL RELATIONS

Les rencontres sexologiques doivent permettre dans le domaine des relations interpersonnelles :

De favoriser la restauration de l'estime de soi, pour permettre le cheminement vers l'autre.


















De restituer ou de stimuler l'envie de séduire.


De revaloriser l'intérêt sexuel, et le désir érotique.

De se réaffirmer dans sa genralité (masculinité ou féminité) et consolider ainsi le  sentiment d’appartenance à son sexe. 













De renforcer son assertivité sexuelle, et son agressivité sexuelle…

DRUGS

Les rencontres sexologiques doivent permettre dans le domaine des thérapeutiques :



De cataloguer et d'aborder les différents traitements qui sont proposés pour améliorer la  fonctionnalité sexuelle. 

D’évaluer les effets des autres médicaments, en y rattachant les différentes dimensions qui interagissent dans l'exercice de notre sexualité… 


















EXPECTATIVES

Les rencontres sexologiques doivent permettre dans le domaine des attentes :

De renforcer les projets de reconstruction de la personnalité sexuelle en vue d'un épanouissement individuel.





De promouvoir la qualité de vie, à partir de la notion de santé sexuelle...
















ATTITUDES


Les rencontres sexologiques doivent permettre dans le domaine du savoir-être :  

De réaliser une évaluation de l'accompagnement sexologique à l'occasion de ces rencontres...

5) CONCLUSION






















Les rencontres sexologiques institutionnelles, permettent d'aborder la sexualité sans en omettre le polymorphisme, et la complexité.



Chacun peut, tout en respectant la liberté de penser et d'agir de l'autre, s'exprimer sur son vécu, ses doutes, ses inquiétudes. Il ne s'agit pas d'une acceptation inconditionnelle, mais d'une compréhension mutuelle favorable à l'échange. L'échange demande un effort constant d'écoute et une volonté de remettre en question nos certitudes.



Cette forme de communication, permet à l’accompagnant chargé du projet sexologique de mieux reconnaître, la plainte et la souffrance. Grâce à une plus grande disponibilité, et une expérience aiguë de l’écoute le coordinateur des rencontres accorde aux participants la possibilité de trouver des réponses à leurs problématiques personnelles. Elle offre également aux autres partenaires de santé, l’opportunité de participer à l’accompagnement sexologique en partageant leurs connaissances.



L'objectif de ces rencontres est de créer un climat, propice à la                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                               reconstruction d'une personnalité sexuelle, en conformité avec notre conception de la santé.

E) CONCLUSION



Promouvoir la sexualité de la personne handicapée, c'est lui accorder le droit de compenser son handicap, de réaliser ses ambitions et ses besoins, de lui permettre de s'adapter à la société, à son milieu, et d'évoluer avec eux.



Une biologisation de la sexualité (Jean Claude COLOMBEL* n’hésite pas à employer le substantif "chosification") tend à réduire cette fonction à son expression la plus élémentaire. La sexualité de la personne handicapée dépasse l’éternel cycle érection éjaculation, elle est diverse et variée, avec autant de nuances et de particularités qu’il existe d’individus. Cette frange de notre société est en quête de sexualisation, et souffre de l’ostracisme dont elle est implicitement victime. 



L’accession à l’épanouissement sexuel pour tous, apparaît comme une évidence indiscutable à chacun d’entre nous. Or, il règne trop souvent le désaccord, voire la contradiction entre les objectifs thérapeutiques et les moyens mis en place pour y  accéder.



 En 1999, l’Académie Européenne de Médecine de Réadaptation a mené une réflexion sur l’éthique concernant la sexualité des personnes handicapées. Elle conclut en soulignant que l’organisation institutionnelle doit permettre un consentement et/ou un accompagnement éclairé en fonction des comportements individuels. Elle doit s’interroger sur la représentation de la sexualité pour certains handicaps très sévères et sur la manière de permettre un certain épanouissement. 



Une institution qui accepterait la réalité du vécu sexuel et des droits sexuels des handicapés, nous confie TREMBLAY(1992), s’engagerait à défendre ces droits et assurerait une éducation permanente, seule garantie d’une réelle réinsertion sexuelle.



L’interdisciplinarité qui caractérise nos établissements de soins doit permettre, grâce à un " éclectisme intuitif ", de placer la personne handicapée au centre d’un réseau de compétences, tout en lui conférant un rôle actif.

* Dr COLOMBEL J.C Neuropsychiatre au CBVC
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