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SPFV : Soins palliatifs et de fin de vie

Personnes en SPFV : Personnes malades et leurs partenaires en milieux de soins palliatifs et de fin de vie

Personnes soignantes : Professionnel-les, intervenant-es et bénévoles en milieux de SPFV
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Mise en contexte

Perspectives des personnes en SPFV
Perspectives des personnes soignantes

Recommandations



1) Identifier et analyser les données disponibles sur I'éventail des besoins sexologiques des personnes

en SPFV;

2) Comparer les conceptions des personnes en SPFV et des intervenant-es en matiere de sexualité et

y

d'intimité;
3) Elaborer des recommandations destinées aux professionnel:les de la santé et des services sociaux

quant a la prise en charge de la sphére intfime et sexuelle en SPFV.



Approche palliative intégrée : prise en charge précoce, holistique et interdisciplinaire, en co-construction avec les

personnes en SPFV

* Double tabou de la mort et de la sexualité

* Le personnel éviterait souvent d’aborder la sexualité et l'intimité, croyant que les patient-es le souléveront s'ils
le souhaitent

* Personnes en SPFV attendent également l'initiative des intervenant-es

* Fossé dans la communication alimenté par un malaise réciproque

Nécessité d’intégrer la sphére sexuelle a la prise en charge des personnes en SPFV a partir d’une approche

inspirée de la culture palliative



Signification subjective attribuée a la sexualité plutét que restauration de la fonction sexuelle : multiples

significations a la sexualité, fluctuant d’une personne a I'autre, et d’'un moment a 'autre

Promotion d’un rapport égalitaire entre personne malade et personne soignante

Définition de la sexualité de I'Organisation mondiale de la santé :

les pratiques sexuelles, les réles et identités de genre, I'orientation sexuelle, I'érotisme et I'intimité a travers les

dimensions biologique, psychologique, culturelle, religieuse ou spirituelle

Tiefer, 2006; Barker, 2011



Agentivité sexuelle : sentiment d’avoir droit au désir et au plaisir, capacité a exercer et exprimer ses propres

choix en matiére de sexualité et d'intimité

Paralléle a la notion de dignité promue en SPFV



 Affirmation de la vie

* Possibilité de connecter avec les partenaires alors que le temps était compté (ou désir de connecter autrement
que par la sexualité)

* Avenue de croissance personnelle face a l'isolement existentiel

* Moyen de s’évader et d’éviter de penser au fardeau constant de la maladie

Tout ce qui est porteur de sens sexuellement pour la personne en SPFV a le potentiel d’étre affecté par la maladie

« Sexuality is whatever it means to the patient. » (Cagle et Bolt, 2009)

De Vocht et al., 201 1; Taylor, 2014; Morrissey Stahl et al., 2017; Mah, 2019; Landry, 2018; Vitrano et al., 2011



Perspective normative Perspective englobante

Centrée sur la fonction sexuelle, en partie influencée par Marquée par une décentration du coit, incluant la

le « coital imperative », situant les rapports coitaux comme proximité physique, la tendresse, la sensualité et I'intimité

la « vraie » sexualité émotionnelle comme formes d’expression sexuelle et
infime

Chammas et al., 2024; Lemieux et al., 2004; Gianotten, 2007 ; Landry, 2018, Morrisey Stahl et al., 2018



Conception englobante de la sexualité associée a des comportements sexuels plus variés

* Sexualité et intimité en transformation tout au long de la trajectoire de soins palliatifs, du diagnostic au deuil

* Se réinvente a travers les caresses, les baisers, les regards, les touchers

Chammas et al., 2024; Lemieux et al., 2004; Gianotten, 2007 ; Landry, 2018, Morrisey Stahl et al., 2018



Intérét envers le maintien ou I'exploration de la sexualité : nuance

Degré d’importance accordé a l'intimité et la sexualité tend & ne pas changer avec la maladie
Importance pour le bien-étre psychologique
Peu ou pas d'intérét di & I'absence ou la considération que le traitement de la maladie est une plus grande priorité

Présence ou absence de désir sexuel

“’Is that normal to lose interest in sex... it’s a big worry for me.”” (Hordern & Street, 2007)

Landry, 2018; Vitrano et al., 2011; Lemieux et al., 2004; Redelman, 2008; Hordern & Street, 2007; Chammas et al., 2024
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Selon des études, entre 40% et 100% des patients seraient a risque de vivre avec des dysfonctions sexuelles en

raison de la maladie, des traitements ou de la médication.

Désir sexuvel

Sécheresse, atrophie vaginale, Dysfonction érectile
dyspareunie
* Fatigue, nausées et douleurs
* Faiblesse et baisse de la mobilité : difficulté & adopter certaines positions sexuelles
* Anxiété, dépression ou impacts émotionnels : impacts sur la fonction sexuelle

* Impacts cognitifs

De Vocht et al., 201 1; McClelland, 2017 ; Landry, 2018; Morrissey Stahl et al., 2018; Chammas et al., 2024; Wang et al., 2018; Donz et al., 2024



be myself as a deformed troll.”
(Vas et al., 2019)



Facon dont un individu expérimente, habite et (¢ porte » son propre corps, dans une interconnexion entre soi et son

corps

* Détresse psychosociale en raison d’un sentiment de « désincarnation » du corps

* Corps médicalisé et désexualisé comme rappel de la maladie et la mort

* Le corps n’est pas seulement la maladie

Morgan et al., 2015; Donz et al., 2024; Marchetti et al., 2023



Détresse, frustration, honte liée aux changements corporels issus de la maladie

* Alopécie, défiguration, teint de la peau, changements de poids, cicatrices chirurgicales, amputation,

hygiéne...
* | désir sexuel et sentiment d’étre sexuellement désirable

e Sentiment de féminité ou de masculinité

Vas et al., 2019; Hjalmarsson & Lindroth, 2020; Bramati et al., 2025; McClelland, 2017 ; Erenc & Kaminska, 2022; Broom & Cavenagh, 2010; Salifu & Bamidele, 2025



* Incongruence dans le concept de soi en lien avec I'image corporelle

* Reconfiguration continuelle en lien avec un corps en transformation constante
* Concept de soi sexuel, soit la conception de soi en tant qu’étre sexuel

* Changements de rdles

Intégration de la notion que les personnes malades sont asexuelles : | désir sexuel ou leur réceptivité au désir

d’autrui

Morgan et al., 2015; Chando et al., 2021 ; Shell, 2008; Donz et al., 2024; Taylor, 201 4



Personnes en SPFV

Rapport a l'autre

"] actually talked to Paul [...] about our sex life and he actually admitted for the
first time ever, 'yes it never really worked did it". And that for me is a fantastic

thing that he’s prepared to actually say that.”
(Taylor, 2014)
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lationnelles

Mariages, unions libres, fréquentations, configurations polyamoureuses = troisi€eme entité a prendre en

charge en SPFV?

Santé sexuelle

Santé sexuelle Santé sexuelle du
de la personne
de la personne couple ,
en santé
malade

Morrissey Stahl et al., 2017; Chammas et al., 2024; Leung et al., 2016



Honnelles

Connexion : Sexualité et intimité comme une facon de renforcer la connexion émotionnelle

Déconnexion : Liée aux changements de 'apparence corporelle, aux contacts physiques diminués, a une perte

de spontanéité, aux malentendus, au deuil anticipé

Reconnexion : Marquée par une augmentation des rapports intimes et sexuels

Leung et al., 2016; Taylor, 201 4; Redelman, 2008; Keleman et al., 2021



ntes relationnelles

* Refus ou évitements des rapprochements intimes et sexuels : indisponibilité sexuelle, perte d’attirance,
volonté de ne pas exercer de pression, crainte de nuire a la santé
Sentiments de rejets ou de jalousie

* Désir de plaire ou de combler les besoins pergus de I'autre personne

* Culpabilité de ne pas vouloir de sexualité ou d’'imposer une sexualité

* Processus de deuil chez les partenaires

McClelland, 2017 ; Taylor, 201 4; Kusakabe et al., 2023; Lemieux et al., 2004; Morrissey Stahl et al., 2018; Shell, 2008; Chando et al., 2021 ; Hjalmarrson & Lindroth, 2019



Personnes en SPFV

Rapport aux milieux

""You don't want to beat around the bush, it just makes
everybody uncomfortable. If the person sees that you're
uncomfortable, I'll be uncomfortable...simple as that.”
(Lemieux et al., 2004)
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Equipements médicaux

Taille du lit et de la chambre
Introduction d’un lit d’hépital au domicile
Va-et-vient régulier du personnel médical, d’autres patient-es ou de membres de la famille

Regard des autres patient-es aux démonstrations simples d’affection

Lemieux et al., 2004; Cook et al., 2022; Landry, 2018; Bowden et Bliss, 2009



Maijorité des personnes malades en SPFV n’auraient jamais été interrogées a propos de leurs préoccupations

intimes et sexuelles par le personnel soignant : sentiment d’étre délaissées
* Silence : percu comme message implicite que I'expression d’intimité n’est pas permise

* Malaise ou humour inapproprié : croyance qu’il vaut mieux balayer le sujet hativement

* Réponses trop bréves ou axées sur les aspects fonctionnels de la sexualité

Wang et al., 2018; Keleman et al., 2016; Bramati et al., 2023; Janecki et al., 2021; Cook et al., 2022; De Vocht et al., 2011



Autant les personnes malades que les partenaires souhaitent avoir Poccasion

r

de discuter d'intimité et de sexualité:

Préférence que les intervenant-es initient le dialogue de fagon claire et ouverte

Geéne, timidité, peur d’embarrasser le personnel ou de se confronter & des réactions désapprobatrices : attente

du « feu vert » des intervenant-es

Landry, 2018; Morrissey Stahl et al., 2018; De Vocht et al., 2011; Wang et al., 2018; Lemieux et al., 2004; Cagle et Bolt, 2009



et de genre

* Craintes de ne pas étre traité-es avec dignité et respect

* Dévoilement de l'orientation sexuelle ou de I'identité de genre au personnel soignant : crainte de recevoir des
traitements inadéquats en raison de comportements discriminatoires

* Reconnaissance de l'orientation sexuelle, de I'identité de genre, des relations amicales ou de la famille choisie

comme légitimes

Les personnes issues de la diversité sexuelle et de genre devaient naviguer des milieux ou leur orientation sexuelle se

voyait en grande partie invisibilisée.

Rosa et al., 2022; Stevens & Abrahm, 2019; Coholan et al., 2025; Javier, 2021
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Conception étroite de la sexualité, centrée Conception large et holistique de la sexualité,

sur les aspects physiques de la sexualité et les englobant les dimensions physiques et
formes d’expression sexuelle génitales émotionnelles ainsi que les pratiques génitales et

non génitales

yé

| réflexivité : Conception étroite, tendance a éviter la discussion et banaliser les besoins sexologiques en

comparaison aux autres symptémes de la maladie

1 réflexivité : Conception large, négociation de la communication & propos de la sexualité avec les personnes en

SPFV, basée sur une confiance et un respect réciproques

Wallach et al., 2022; Bramati et al., 2023; Hordern & Street, 2007



Les professionnel-les interpréteraient la place de la sexualité en SPFV a partir de leurs scripts sexuels, qui

dicteraient les formes acceptables d’expression sexuelle.

* Scripts sexuels intrapsychiques : référent aux spécificités individuelles (éléments symboliques, pensées,
fantasmes...) qui guident les individus de fagon plus ou moins consciente

* Scripts sexuels interpersonnels : référent aux interactions d’un individu avec partenaires, ami-es, famille,
collegues

* Scripts sexuels culturels : fagconnés par les normes et valeurs sociétales qui guident les comportements sexuels

Hjalmarrson & Lindroth, 2020; Williams & Addis, 2021



Honte, géne, malaise, peur ou dégodit émergeant du tabou sociétal et des systéemes d’oppression: invisibilisation,

désexualisation ou hypersexualisation des personnes en SPFV

Capacitisme : renforce I'idée que les personnes atteintes d’une maladie ou d’un handicap sont excluses de la
sexualité

Agisme : limite la reconnaissance des possibilités intimes et sexuelle des personnes dgées en invisibilisant leur
expression sexuelle

Hétéronormativité : renforce la croyance implicite qu'une sexualité acceptable doit se faire en contexte de

conjugalité hétérosexuelle

Wallach et al., 2022; Benoot et al., 2018; Morrissey Stahl et al., 2018; Chammas et al., 2024; Wang et al., 2018; Chando et al., 2021, Brisson-Guérin, 2022



Personnes soignantes

Facteurs liés au role
et mandat

"] always keep it at the level of jokes but not more. | don't get into
people’s sexual expression-related issues .... [...] 'Hey, watch out!
Tomorrow morning, | see how beautiful you are, dont come and
tell me you're pregnant!’ " (Wallach et al., 2022)




Interprétation des principes philosophiques sous-jacents aux SPFV

Estiment que leur mandat vise a tirer le plein Congoivent les discussions entourant la
potentiel de la vie restante : plus grand sexualité comme incompatibles avec la
engagement dans le dialogue entourant la préparation & une « bonne mort »

sexualité et I'intimité

“’To live until you die could actually include being intimate and having sex.”’

(Hjalmarsson & Lindroth, 2020)

Benoot et al., 2018



Approche centrée sur la personne

Prise en charge holistique : inclusion ou exclusion de la sexualité dans cette définition

Prét-es a explorer ces enjeux en collaboration Retrait des discussions sous I'impression de

avec les personnes en SPFV, sans assumer un réle devoir prodiguer des conseils professionnels

d’expert-e

1 Aisance a aborder la sexualité sous ses aspects médicalisés que sous un angle intime et relationnel

* Anticipation du regard négatif de la part des collegues

* Peur de brusquer ou de rendre les personnes en SPFV inconfortables

Benoot et al., 2018



Personnes soignantes

Facteur

"Why should a med
to treat the cancer o
‘Whose job is it th
(De Vocht et al., 201




Manque d’intimité :

Manque de temps :

présence d’autres intervenant-es, patient-es ou membres de la famille

autres consultations, rencontres et soins

Lien avec le paradigme biomédical prédominant

Manque de formation et d’expertise

Lignes directrices et

politiques insuffisantes

Absence de directives claires indiquant a qui appartient le réle d’aborder la sexualité

Chammas et al., 2024; Hjalmarsson & Lindroth, 2020; Morrissey Stahl et al., 2018; Williams & Addis, 2021






Caractére complexe et multidimensionnel de la sexualité en SPFV :

Importance d’'un accompagnement sexologique co-construit et centré sur la personne

* Responsabilité partagée et rapport égalitaire
* Croissance jusqu’a la fin de la vie

* Agentivité sexuelle et autonomie : valorisation d’un vécu intime et sexuel en transformation
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Prise de conscience, de la part des personnes soignantes, des biais inhérents a leur posture particuliere

* Suspension du jugement marqué par les valeurs et convictions personnelles et professionnelles des personnes
soignantes
* Démarche réflexive comme piste de solution pour diminuer le fardeau de I'inconfort

* Habileté professionnelle a actualiser en permanence

Chammas et al., 2024; Benoot et al., 2018; Hordern & Street, 2007 ; De Vocht et al., 2011



Facon d’étre et d’agir qui nécessite de se rendre disponible et réceptif au vécu de la personne en SPFV dans lici et

maintenant

* Recommandé aux personnes soignantes d’annoncer verbalement la possibilité d’aborder la sexualité, de fagon
claire, ouverte et non-invasive

* Quvrir la porte a ce dialogue et laisser la personne la traverser au moment opportun

* Permission d’aborder ou de ne pas aborder la sexualité

e Reconnaissance des limites et référencement

Chammas et al., 2024; Taylor, 2014



Significations que la personne accorde a son vécu, qui devient une forme de savoir complémentaire aux soins prodigués

* Perspective de sexualité positive contribuant a tisser un dialogue participatif et égalitaire en cohérence avec
I'approche des SPFV

* L'accompagnement des personnes soignantes permet de mettre des mots sur un savoir expérientiel

Chando et al., 2021; Chammas et al., 2024



Contribution des personnes en SPFV dans les interactions concernant l'intimité et la sexualité

* Expression verbale ou non-verbale d’un besoin
* Absence de besoins ou décision de ne pas exprimer un besoin

* Peut mener éventuellement a I'expression sexuelle

Les personnes soignantes sont invitées a porter une attention aux paroles, blagues, demandes qui pourraient passer

inapergues



Rencontre authentique entre personne malade et personne soignante # rapport de pouvoir entre patient et infervenant

* Professionnel:les en SPFV : les plus aptes a aborder la sexualité dans un contexte de soins de santé
* Humilité professionnelle
* Phare permettant aux personnes en SPFV de faire du sens de leur vécu sexologique

* Contribution des intervenants dans I’espace de corporéité des patients comme un espace sacré, a accueillir avec

courage

Leung et al., 2016; Marchetti et al., 2023



(¢ Should body care be considered basic or advanced care¢ »

(Marchetti et al., 2023)

(« We try to preserve life - even when we know it has no chance of enduring its body. We feed it, keep it comfortable,
bathe it, medicate it, caress it, even sing to it. We tend to these basic functions not because we are brave or selfless but

because, like breath, it is the most fundamental act of our species: to sustain the body until time leaves it behind. »

Vuong, O. (2019). On Earth we re briefly gorgeous. Penguin Press.
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