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Objectifs du référentiel

1. La rencontre (plan individuel)

• Sensibiliser les soignants à la problématique cancer et sexualité en tant que partie intégrante du soin oncologique et 

droit des malades (et de leurs proches).

• Autoriser soignants et soignés à en parler et faciliter, à l’aide d’un pré-requis simple, l’abord de la santé sexuelle, de la 

fertilité et, si besoin, de la vie sexuelle actuelle ou future des malades (et des couples).

• S’approprier et partager une sémantique commune et un pré requis simple pour: a) repérer les sujets / couples 

vulnérables ou à risque , b) distinguer les problématiques simples de celles qui requièrent un avis plus spécialisé, 

pluridisciplinaire.

2. Le parcours de la personne malade (l’organisation en équipe, en transdisciplinaire et temporelle)

• Intégrer cette prise en charge de soins de support (oncofertilité et oncosexualité) dans la pratique quotidienne.

• Organiser à chaque niveau de responsabilité des soignants et à chaque étape du parcours de soins, la prévention 

et/ou la prise en charge des fréquentes dysfonctions de la sexualité induites par la maladie et / ou ses traitements.

• Proposer une prise en charge adaptée des troubles (préventive ou curative) et personnalisée (malade et proche) en 

tenant compte des  spécificités liées à l’âge.

•. Concilier les parcours de soins, de vie et de santé dès l’annonce jusqu’à l’après-cancer. 

• Eviter les ruptures de parcours en facilitant les liens, échanges et partages d’expérience entre les mondes  cloisonnés 

de l’oncologie adulte et pédiatrique et de l’oncologie , de la médecine sexuelle et de la sexologie.

Ce référentiel de bonnes pratiques vise à optimiser :
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Deux champs d’interventions à bien distinguer

Vie intime  

et ses éventuelles 

dysfonctions

« onco-intimité »

Santé sexuelle et 

ses éventuelles

dysfonctions

Oncosexualité =
impacts des cancers et / ou de leurs 

traitements sur :

In Bondil et al Bull Cancer 2012

Oncofertilité =
impacts du cancer 

et/ou de ses traitements

sur la 

reproduction

Cibles: femmes < 40 et 

hommes < 60  ans

Cibles:  sujets > 13 ans 

Réponse géographique pertinente = 

territoriale

Niveau territorial pertinent 

= région

Cancer et sexualité: de quoi parle-t-on ?
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Oncosexualité

Deux nouvelles missions et offres de soins oncologiques 

de support * 

Oncofertilité

Particularité  AJA  

Forte intrication / interaction entre les deux    

*  Les SOS ont été définis par la circulaire du 22 février 2005 relative à l’organisation des soins en cancérologie comme « l ’ensemble des soins et soutiens 

nécessaires aux personnes malades tout au long de la maladie conjointement aux traitements onco-hématologiques spécifiques lorsqu’il y en a » en 

s’intégrant dans une démarche de coordination pluridisciplinaire centrée sur le patient

Cancer et sexualité: de quoi parle-t-on ?
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Vulnérabilité accrue aux impacts du cancer et de ses traitements 

Prise en charge globale et spécifique = priorités du plan Cancer 3

* limite à adapter à la maturité du sujet prépubère ou non en sachant que l’âge proposé du 

consentement sexuel en France est en discussion.

De qui parle-t-on ?

« Offrir un accompagnement psychosocial adapté aux 

préoccupations des adolescents et des jeunes adultes. »

Définitions oncologiques (cf. INca , guides et recommandations internationales) 

oncopédiatrie = enfants de 0 à 14 ans

adolescent & jeunes adultes (AJA) = 15-25 ans pour l’Europe (15-39 ans pour USA)

AJA: «… cette tranche d’âge nécessite une attention particulière car c’est une période 

charnière qui correspond à l’entrée dans la vie affective et sexuelle, et dans la vie 

professionnelle… » plan Cancer 3 *
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De qui parle-t-on ?

• Données épidémiologiques

 pourcentage / ensemble des cancers = enfants (1%) et 15-24 ans (2%) (cf. données INCa).

 un enfant sur 440 environ atteint d’un cancer avant l’âge de 15 ans.

 incidence, histopathologie et répartition différentes / cancers des

malades plus âgés

 2,2% des 6,64 millions d’hospitalisations en lien avec le cancer

concernent des jeunes de 0 à 24 ans en 2014. 

In Oncologist. 2015 Feb; 20(2): 186–195

Représentation par type d’établissement, 

nombre  total d’AJA par région et 

proportion par établissement (INCa)

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4319626/
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Contexte: inscription et identification spécifiques dans les plans Cancers 

 Plan cancer 2 
 Mesure 23.5 : améliorer la prise en charge des enfants atteints de cancer et lancer un programme 

d’actions spécifiques vis-à-vis des adolescents atteints de cancer.

 Plan cancer 3  
 Action 2.13 : assurer aux AJA une prise en charge tenant compte de leur spécificité et s’attachant 

au maintien du lien social.

 Action 7.7: produire des référentiels nationaux de bonnes pratiques sur les soins de support

Pourquoi un référentiel de sensibilisation spécifique  ?

Reflet de réelles différences  / population plus âgée 

Nécessité d’« offrir un accompagnement psychosocial adapté 

aux préoccupations des adolescents et des jeunes adultes. »
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 Progrès médicaux = nette amélioration en 20 ans du taux de guérison et de 

survie à 5 ans = nouveaux besoins / abords en soins de support

 Préserver la continuité et la qualité de vie (un axe prioritaire du Plan Cancer 2014-19)

 action 7.6 : assurer une orientation adéquate vers les soins de support pour tous 

les malades.

 action 7.7 : améliorer l’accès à des soins de support de qualité

 Nouveaux objectifs de qualité de vie et de suivi (malades et proches parents ou 

partenaire) 

 prendre en charge les effets indésirables / séquelles (incluant la morbidité sexuelle / 

intime) et faciliter la réinsertion psycho-sociale (incluant la vie relationnelle intime 

/sexuelle, puis de couple et parentale) = accès précoce aux soins de support = 

recommandations inscrites dans les 3 plans Cancer (prévention secondaire et 

tertiaire). La prévention tertiaire des cancers est prioritaire et constitue un réel enjeu de Santé 

publique.

 mieux  organiser et accompagner les parcours de soins, de vie et de l’après-

cancer (population de survivants en croissance continue)

 Intégrer la fertilité, la santé et la vie sexuelles dans le soin oncologique quotidien en 

tant que paramètres pertinents du bien-être, de la qualité de vie, de la santé mais 

aussi  de la stratégie de santé publique et nouveau Droit de l’Homme.  (cf. annexes: définition 

de l’OMS, déclaration de la WAS, agence de biomédecine,  avis relatif à la santé sexuelle et reproductrice et plan « stratégie nationale de 

santé sexuelle « du haut conseil de santé publique 2016; Axes opportuns d’évolution du panier de soins oncologiques de support, réponse 

saisine, INCa, octobre 2016).

Problématiques communes / population plus âgée 

Taux de survie des cancers UK 

la prise en charge des troubles de la 
sexualité est à considérer comme un 
soin de support à prioriser pour des 
populations à risque (cancers des 
organes génitaux, cancers du 
sein,cancers pelviens, 

adolescents-jeunes adultes).  

Deux problématiques majeures 

ont été soulevées : 

• un manque important 

d’information des patients (« 

en parler »), 

• et un manque de visibilité sur 

l’offre de prise en charge au 

regard des multiples 

catégories de professionnels 

impliqués 

Sos 2016
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• Prévalence très élevée des impacts sur la santé sexuelle et 

des préoccupations relevant du registre de la sexualité (santé, 

vie intime et/ou relationnelle, image de soi….). 

• Risque de iatrogénie = majeur

• Demande d’informations et/ou de soins spécifiques = forte 

mais sous-estimée car peu ou mal exprimée (difficultés partagées de 

dialogue). 

• Paradoxe actuel = réelle sensibilisation des professionnels de 

santé + solutions souvent efficaces mais très sous utilisées 

par manque d’initiatives et de communication /dialogue (malades 

et professionnels de santé) lié aux :

• tabous, fausses représentations, idées reçues….

• normes et désinformations sociétales…. 

• déficit majeur d’éducation sexuelle, de savoirs validés et de visibilité 

d’une offre de soins spécifique 

• Inégalité de soins = majeure  

• qualité et accès (soignant et site-dépendants, régional et/ou territorial) 

• affecte davantage les sujets plus jeunes, de sexe féminin et/ou 

sans partenaire 

Problématiques communes / population plus âgée 

cf. enquêtes Vican 1 et 2
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• Impacts sexuels pendant la phase de traitement 

 fonction reproductrice = majeurs et importants +++

 sexualité non reproductrice = particularités liées à deux populations 

plus vulnérables: 

• adolescents : 

– mal connus (très peu étudiés par rapport à la fertilité) 

– impacts psychosociaux souvent plus importants +++ (période de construction 

identitaire et sociale, image de soi et regard de l’autre, risque d’isolement…)

• jeunes adultes: construction vie sexuelle et de couple (notamment si sexe féminin 

et/ou pas de partenaire)

• Risque accru de morbidité sexuelle à moyen et long terme

 lié au risque de survenue secondaire de morbidités chroniques

cardiométaboliques (plus à risque pour la biologie sexuelle).

 nécessité d’une information adaptée et d’un suivi au long cours ++

Deux différences nettes / population plus âgée 
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Les trois dimensions majeures de la sexualité sont 

impactées mais de façon variable chez l’AJA

Biologique Identitaire

Relationnelle 

Caractères sexuels 

secondaires

- adolescents = puberté 

- jeunes adultes = impacts 

multiples (corps sexué , 

fertilité,  ménopause précoce, 

douleurs génitales, troubles 

désir / plaisir…)*

Confiance en soi et dans l’autre

Isolement  social

Adolescents et jeunes 

adultes

impacts multiples corps 

pubère / sexué

Image / estime / confiance 

en soi

Conséquence = complexité habituelle car intrication

de mécanismes bio-psycho-environnementaux ++

Sexualité 

génitale

Identité sexuelle (féminité / 

masculinité)

Vie relationnelle 

sexuée

* cf. troubles sexuels dans le référentiel

Cancer, vie intime et sexuelle de l’AFSOS
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Objectifs et périodes d’activité sexuelle = très changeantes mais avec de larges 

variations inter et intra individuelles (oncofertilité / oncosexualité) 

Adolescent Jeune adulte18 30

Représentation schématisée des intrications et évolutions des parcours et des 

problématiques de vie « sexuelle / intime » et « fertilité » liées à l’âge 

14Enfants

Cancers 

enfant 1 % 
Cancers 

adolescent  

2 % 

Cancers 

jeune adulte  

X  % 

80

Fertilité

Relationnel

Identité et construction sexuelles

Activité sexuelle

Intimité, tendresse ?

Construction couple / parentalité 

Nouveau partenaire / couple ? 
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Phase charnière de transition:

 autonomisation et séparation 

avec parents  (fragilités affective, 

sexuelle, psychologique, sociale )

 construction (découverte, 

apprentissage, orientation,  

autonomisation) de l’identité 

sexuelle, de la vie relationnelle 

sexuée, de l’image / estime de 

soi, de la confiance en soi et en 

l’autre.

- Représentations / 

constructions  (vie de 

couple, parentalité, vie 

socioprofessionnelle…)

- Absence potentielle de 

partenaire

Adolescent « 13-17 » Jeune adulte « 18-25 ans »

Phases de vulnérabilité / fragilité

Période d’acquisition de l’autonomie /  indépendance, d’orientation 

scolaire et professionnelle, de construction d’une identité et de recherche 

active d’une relation avec les pairs et de relation affective et sexuelle

Risque accru rupture des parcours de soins
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 Souvent difficile avec l’adolescent ++

 priorités souvent différente des soignants

 Importance besoins psychosociaux 

 Etre proactif et pas seulement réactif +++

 Privilégier la « bonne distance »

 ni intrusif ni incitatif (place parents surprotecteurs)

 respect autonomie / dignité / pudeur / confidentialité (à décliner fonction âge)

 voir adolescent seul

 nécessaire pour alliance thérapeutique (problème observance et adhésion)

 Problèmes majeurs de savoirs + idées reçues

Spécificités relation soigné-soignant

Contraception et / ou fertilité peuvent être un moyen 

pour aborder la sexualité en cas de difficultés  
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INFORMER

 Conséquences sur sexualité et 

intimité  

 morbidité potentielle (prévalence, 

réversibilité, séquelles)

 autorisation vie / pratiques 

sexuelles et / ou intimes  ++

 Parcours de vie sexuelle (découverte, 

poursuite, reprise)

 Offre de soins disponible (équipe AJA 

ou autre)

 Parents (si mineur)

S’INFORMER

 Projection dans une rencontre  

affective et/ou sexuelle ? *

 Projection dans un rôle parental ? *

 Identification et place des 

ressources (malade / parents / pairs / 

partenaire / réseaux sociaux) *

* fonction âge

Informer et s’informer = devoir déontologique ++

Remarque : l’éducation à la sexualité est un droit humain , en particulier des enfants et des 

adolescents et un pré requis à une bonne santé sexuelle (Rapport relatif à l’éducation à la sexualité juin 2016)

Attention aux difficultés sémantiques 
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Objectifs

1.La rencontre (plan individuel)

 Sensibiliser les soignants à la problématique cancer et sexualité en tant que partie 

intégrante du soin oncologique et droit des AJA atteints de cancer (et de leurs proches).

 Autoriser soignants et soignés à en parler et faciliter, à l’aide d’un pré-requis simple, 

l’abord de leur santé sexuelle et de leur vie sexuelle actuelle ou future.

 S’approprier et partager une sémantique commune et un pré requis simple pour : 

 repérer les sujets / couples vulnérables ou à risque

 informer et prendre en charge, si besoin, les problèmes et/ou les difficultés

 distinguer les problématiques simples de celles qui requièrent un avis plus 

spécialisé, pluridisciplinaire ou non.

Ce référentiel de bonnes pratiques vise à optimiser :
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2. Le parcours de la personne malade (plan collectif avec l’organisation en 

équipe, en transdisciplinaire et temporelle)

 Intégrer cette prise en charge de soins de support dans la pratique quotidienne.

 Permettre un questionnement sur l’intimité et la sexualité au fil du temps  

 Organiser à chaque étape du parcours de soins, la prévention et/ou la prise en charge 

des éventuelles difficultés induites par la maladie et / ou ses traitements.

 Proposer une prise en charge adaptée et personnalisée (malade et proche) des 

interrogations et /ou difficultés (préventive ou curative) en tenant compte des spécificités 

liées à l’âge.

 Concilier les parcours de soins, de vie et de santé dès l’annonce jusqu’à l’après-

cancer. 

 Eviter les ruptures de parcours en facilitant les liens, échanges et partages 

d’expérience entre les mondes de l’oncologie adulte et pédiatrique et de la médecine 

sexuelle et de la sexologie.
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3. L’appropriation (individuelle et collective) de 3 niveaux de compétence :

 Savoir

 en parler (savoir théorique, savoir-faire et savoir-être)

 la réponse (savoir théorique, savoir-faire) 

 Connaitre quelqu’un qui sait 

 ROR (registre opérationnel de ressources) = annuaire territorial / régional 
(personnes, structures…)

 centre de soins de support  +++

 Savoir où aller chercher une réponse 

 référentiels dédiés « Cancer et sexualité » de l’AFSOS (accessibles sur afsos.org)

 médecin généraliste / médecin oncologue généraliste ou d’organe / 

soignants / réseaux territoriaux / associations de patients

 supports passifs (brochures Ligue ou autres….) ou actifs (web 2.0 labélisés HON type e-

cancer, réseaux sociaux …)
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Cas particulier: comment 

aborder la

santé sexuelle chez le

malade mineur

Problème médicolégal

Exple CECOS à faire par les 

AJA +++ aspects législatifs ? 

parents

cas particulier du mineur

jeunes

parents
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Tout au long d’un vrai parcours personnalisée de soins en 

oncosexualité et / ou en oncofertilité avec à chaque étape 

ses priorités pour le malade, les parents et le professionnel 

de santé en fonction de l’âge

Equipe 

psychosocioéducative

AJA 

Equipe 

psychosocioéducative 

AJA; consultation 

spécifique d’après-

cancer

Equipe 

psychosocioéducative

AJA 

Equipe 

psychosocioéducative

AJA 

et si besoin, les parents ou le couple ?
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En cas de difficultés, se référer à une équipe  AJA Particularités  du dialogue avec les parents et les 

adolescence (difficultés partagées malade/parents,/ soignants).

lervat
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Phase diagnostique Phase thérapeutique (PPS) Phase après cancer (PPAC)

phase d’annonce

RCP
Cs fin traitement 

Signalement AJA

Entretien d’évaluation initiale

- Bilan santé sexuelle et 

fertilité systématique

- Information avec remise de 

documents

-Repérage d’AJA à risques 

particuliers  

-Equipe AJA

-IDEC

-ETP

-Autre (psy, sexo …)

Parcours de soins pour la préservation de la fertilité 

et de la santé sexuelle

Actions de repérage tout au long 

du PPS en besoins spécifiques en 

soins de support  (check-list ++) 

Mise à jour et mise à disposition des 

documents de référence et des 

annuaires  de ressources locales

Entretien d’évaluation fin ttt

Si besoin

-Re-sensibilisation et remise  

de documents

-Orientation et/ou remise de 

coordonnées de personnes 

ressources

Entretien d’évaluation < 2 ans diag

Si besoin

-Re-sensibilisation et remise des 

documents

- Orientation et/ou remise de 

coordonnées de personnes 

ressources

Orientation, accompagnement et/ou suivi personnalisé des AJA à risques particuliers  à long 

terme (sensibilisation au risques tardifs)

Actions de sensibilisation 

des professionnels de santé 

Quand, comment, par qui ? 
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 Pourquoi ? 

 longue espérance de vie mais risque plus élevé de comorbidités 

chroniques à haut risque pour la santé sexuelle et la vie intime et de couple  

(cardiométaboliques, endocriniennes, troubles de l’humeur…) nécessitant un suivi prolongé 

(risque de 2e cancer) ++

 Pour qui ? 

 tous les malades et tous les cancers mais surtout après chimiothérapie 

et/ou après radiothérapie thoracique ou pelvienne et/ou chirurgie pelvo-

périnéale ++

Particularités (enfant & AJA) = l’après-cancer

Parcours  des soins

Les patients traités pour un cancer dans leur enfance/adolescence doivent notamment pouvoir 

bénéficier d’un suivi adapté tout au long de leur parcours de vie notamment dans la 

perspective d’anticiper et suivre les effets secondaires éventuels des traitements et bénéficier 

d’un accompagnement psychologique si nécessaire. Mieux préparer l’après-cancer c’est aussi 

envisager dès le diagnostic la préservation de la fertilité si nécessaire. L’information sur la fertilité 

devra être systématique et à ce titre intégrée au dispositif d’annonce. L’organisation des structures 

permettant la préservation de la fertilité est par ailleurs une action du Plan
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 Qui doit le faire ?  

 tout médecin traitant ou spécialiste  à la condition d’être informé et

sensibilisé à ces risques spécifiques

 Quelle prise en charge ? 

 toujours préventive 

 information

 éducation thérapeutique (promotion santé, sensibilisation au suivi)

 organisationnelle (consultations dédiées, fiches…)

 curative si possible ou souhaitée (superposable à celle des adultes

sans cancer) (cf. référentiels)

 santé sexuelle = marqueur de la santé

Particularités (enfant & AJA) pour l’après-cancer

Parcours  des soins
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Si malade < 18 ans, il doit être familiarisé à la prise en charge des adolescents qu’il soit pédopsychiatre, psychologue, IDE…

/ parents / partenaire

(registre opérationnel 

de ressources ROR)
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Particularités 

enfant et adolescent

Troubles

puberté        identitaires 

masculinité        

féminité

(hors fertilité)

Pour les impacts sur la fertilité 

cf. référentiel « Cancer et 

préservation de la fertilité »
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Cancer et fertilité pour quels troubles ?

• L’annonce brutale de la perte du pouvoir de fertilité naturelle, les conditions techniques de 

réalisation en urgence des gestes de préservation gonadiques ont un impact négatif sur la 

sexualité future (à court, moyen et long terme) perturbant la relation à soi, à l’autre, et peuvent être 

pourvoyeurs de dysfonctions sexuelles.

• Qu’il s’agisse du développement psycho-sexuel de l’enfant et de l’adolescent, de la vie 

sexuelle de l’adulte jeune ou de quiconque en âge de procréer et qui voit son potentiel 

prématurément affecté, un accompagnement particulier du patient et de ses proches (parents 

des enfants, conjoints) est indispensable.

Cf. référentiel Cancer et préservation 

de la fertilité (afos.org)

Cancers de l’enfant La prise en charge psychologique des parents a un effet positif tant 
sur les symptômes des enfants que sur la santé mentale et la capacité à faire face à la 
maladie et à la résolution des problèmes des parents. INCa réponse paniers soins de 
support 2016
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ANNEXES
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Bibliographie à destination:

- des familles

- des enfants et des adolescents

- des jeunes adultes

-des professionnels de santé

-
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Fascicules de la Ligue Contre le Cancer: Le plan cancer 2014-2019 porte une attention

particulière à la thématique du cancer des jeunes, enfants, adolescents et jeunes adultes.

Parmi les objectifs affichés figure la meilleure préparation de l'après-cancer, et notamment la

préservation de la fertilité quand des traitements susceptibles de l'affecter doivent être

prescrits aux jeunes malades.

Dans ce contexte, l'information des jeunes patients constitue une question cruciale, encore

aujourd'hui trop sommairement traitée. Pour combler ce manque, la Ligue a financé plusieurs

projets de recherche ayant abouti à la conception de fascicules dédiés spécifiquement aux

adolescents et aux jeunes adultes des deux sexes. Ces documents répondent en termes

adaptés aux questions que peuvent se poser ces jeunes sur « le pourquoi et le comment » de

la préservation de la fertilité. Ils constituent des outils d'information et d'aide à la prise de

décision par le jeune (et sa famille pour les moins âgés) vis-à-vis de ce sujet sensible.

Pour les consulter :

« Le Cecos c'est quoi ? », destiné aux adolescents

« Cancer et fertilité, Quels problèmes ? Quelles solutions ? » :

Version destinée aux adolescentes

Version destinée aux femmes

Version destinée aux hommes

Sources / documents d’information 

Associations de patients 
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https://www.ligue-cancer.net/article/download/8779
https://www.ligue-cancer.net/sites/default/files/brochures/cancer-fertilite-adolescentes-2016-10-.pdf
https://www.ligue-cancer.net/sites/default/files/brochures/cancer-fertilite-jeunes-femmes-2016-10-.pdf
https://www.ligue-cancer.net/sites/default/files/brochures/cancer-fertilite-jeunes-hommes-2016-10-.pdf
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Sexualité (OMS 2012)

La sexualité est "un aspect central de l'être humain tout au long de la vie qui englobe le sexe, l'identité sexuelle et

les rôles, l'orientation sexuelle, l'érotisme, le plaisir, l'intimité et la reproduction. La sexualité est vécue et exprimée

dans les pensées, les fantasmes, les désirs, les croyances, les attitudes, les valeurs, les comportements, les

pratiques, les rôles et les relations. Si la sexualité peut inclure tous ces aspects, tous ne sont pas toujours exprimés

ou expérimentés. La sexualité est influencée par l'interaction de facteurs biologiques, psychologiques, sociaux,

économiques, politiques, culturels, éthiques, juridiques, historiques, religieux et spirituels ».

Santé Sexuelle : Définition actuelle, agréée par l’OMS

« La Santé Sexuelle est un état de bien-être physique, émotionnel, mental et social associé à la sexualité. Elle ne

consiste pas uniquement en l’absence de maladie, de dysfonction ou d’infirmité. La Santé Sexuelle a besoin d’une

approche positive et respectueuse de la sexualité et des relations sexuelles, et la possibilité d’avoir des

expériences sexuelles qui apportent du plaisir en toute sécurité et sans contraintes, discrimination ou violence. Afin

d’atteindre et de maintenir la Santé Sexuelle, les droits sexuels de toutes les personnes doivent être respectés,

protégés et assurés. » Les principes de base de la santé sexuelle sont de promouvoir les résultats positifs de la

sexualité: l’autonomie, le bien- être et l'épanouissement, la promotion et la protection des droits de l'homme. La

sexualité saine est définie comme la réalisation d’une vie sexuelle satisfaisante et sans risques, la réalisation d'une

attitude positive à des relations sexuelles et la liberté d'expression de l'identité sexuelle et de genre d'une

personne.

Droits sexuels (WAS)

"Les droits de l'homme sont propres à tout être humain. Cependant, leur reconnaissance ne crée pas des droits en

soi. Les droits de l'Homme sont au-delà des valeurs culturelles. Si une culture particulière à des pratiques qui vont

à l'encontre des Droits de l'Homme, elles doivent être modifiées, comme dans le cas des mutilations génitales des

femmes (…) L'approche en termes de Droits de l'Homme a déjà été développée à propos de la promotion de la

santé reproductive. La protection de la santé étant un Droit de l'Homme fondamental, il en découle que la santé

sexuelle repose sur des Droits Sexuels." (PAHO, OMS, WAS, 2000)

Glossaire 
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Droit à une information sur la santé sexuelle et reproductive

Le droit à une information complète en matière de santé sexuelle et reproductive est un droit universel, faisant

partie du droit au meilleur état de santé physique et mental possible, reconnu dans la déclaration universelle des

droits humains, et dans le Pacte international relatif aux droits économiques, sociaux et culturels. Il s’agit d’un

droit fondamental de toute personne

Loi de bioéthique de 2004 (article L.2141-11) Protéger la fertilité est un droit:

"toute personne dont la prise en charge médicale est susceptible d'altérer leur fertilité ou dont la fertilité risque

d'être prématurément altérée, à bénéficier du recueil et de la conservation de ses gamètes ou de ses tissus

germinaux, en vue de la réalisation ultérieure, à son bénéfice, d'une assistance médicale à la procréation ou en

vue de la préservation et de la restauration de sa fertilité. ce recueil et cette conservation sont subordonnés au

consentement de l'intéressé, et le cas échéant de celui d'un des titulaires de l'autorité parentale.

Éducation à la sexualité (Rapport relatif à l’éducation à la sexualité n°2016-06-13-SAN-021 publié le 13 juin 2016)

:

L’éducation à la sexualité est une manière d’aborder l’enseignement de la sexualité et des relations

interpersonnelles. Adaptée à l’âge, globale, positive, basée sur des informations scientifiques et sans jugement

de valeur, elle vise à partir de la parole des jeunes, à les doter des connaissances, compétences, attitudes,

savoirs-être et valeurs dont ils et elles ont besoin pour déterminer leur sexualité et s’y épanouir sexuellement et

affectivement Elle permet de transmettre des savoirs relatifs à l’anatomie et la reproduction, mais doit aussi

permettre de construire une culture de l’égalité femmes-hommes, dont elle constitue l’un des aspects. Cette

éducation s’inscrit dans une conception holistique de la santé.

Glossaire 
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Rapport sur l’offre de soins en cancérologie pédiatrique ACTIVITÉ DES CENTRES SPÉCIALISÉS (SEPTEMBRE 2007- MARS 2009) Collection 

Rapports & synthèses, INCa, Boulogne-Billancourt, janvier 2010.www: e-cancer.fr. 

ANNEXE X : OUTILS D’INFORMATION À DESTINATION DU PATIENT ET SA FAMILLE 

À DESTINATION DES PARENTS POUR EN PARLER AVEC LEUR ENFANT

 Mon enfant a un cancer (2009) – Collection CANCER INFO

Diffusion : Institut National du Cancer – Téléchargeable et disponible à la commande sur www.e-cancer.fr

 Votre enfant est gravement malade, pour en parler avec lui (2003) Association Sparadrap - Diffusion : Sparadrap

POUR LES ENFANTS ATTEINTS DE CANCER

L’histoire de Jules, une histoire pour comprendre la leucémie (1985, épuisé) Consultable sur le site Internet de l’association Source 

Vive

 J’ai des soucis dans la tête. Et si on en parlait ensemble ? (2007) Association Sparadrap - Diffusion : Sparadrap

 Les Globulyss, voyage au coeur de la vie (85 min) – DVD (1999) sous la responsabilité du Pr Yves Perel - Diffusion : CHU de Bordeaux

POUR LES ADOLESCENTS

Être jeune et concerné par le cancer : vos questions, nos réponses (2008) Association Jeunes Solidarité Cancer - Diffusion : Jeunes 

Solidarité Cancer

 Le cancer c’est aussi l’histoire d’un coeur qui bat, un livre de témoignages (2008) Association Jeunes Solidarité Cancer - Diffusion : 

Jeunes Solidarité Cancer

 Vue sur la Loire, des ados racontent, un livre de témoignages (2004) Association Leucémie Espoir Atlantique Famille - Diffusion : 

Leucémie Espoir Atlantique Famille

L’INPES (Institut national de prévention et d'éducation pour la santé) est également éditeur d’outils à destination des jeunes: son guide intitulé « 

Questions d’ados » est la brochure d'information du site Onsexprime.fr. Elle répond de manière claire et simple aux questions que se posent les 

adolescent.e.s, garçons et filles, sur l'amour, la sexualité, la contraception, l'avortement, les infections sexuellement transmissibles (IST), le Sida et 

les préservatifs. Une liste de numéros utiles complète le document. 

w www.onsexprime.fr : cette plateforme développée par l’INPES est la plus complète en matière d’éducation à la sexualité, s’inscrivant au-delà 

d’une approche santé, comme en attestent les rubriques : Sexe anatomy / Premières fois / Sexe & Santé / Plaisir / Sexe & Sentiments / Sexe & 

Égalité. Adoptant un langage direct et moderne, « On s’exprime » est également décliné sur Facebook et Twitter et utilise des outils tels que le « 

chat » en direct, la possibilité de commenter les articles, ou le live avec des stars « Youtube »
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 Guide intitulé « Questions d’ados »: brochure d'information du site

Onsexprime.fr qui répond de manière claire et simple aux questions que se

posent les adolescents, garçons et filles, sur l'amour, la sexualité, la

contraception, l'avortement, les infections sexuellement transmissibles (IST),

le Sida et les préservatifs. Une liste de numéros utiles complète le document.

 plateforme www.onsexprime.fr la plus complète en matière d’éducation à la

sexualité, s’inscrivant au-delà d’une approche santé, comme en attestent les

rubriques : Sexe anatomy / Premières fois / Sexe & Santé / Plaisir / Sexe &

Sentiments / Sexe & Égalité. Adoptant un langage direct et moderne, « On

s’exprime » est également décliné sur Facebook et Twitter et utilise des outils

tels que le « chat » en direct, la possibilité de commenter les articles, ou le

live avec des stars « Youtube »

Outils d’information institutionnels INPES
(Institut national de prévention et d'éducation pour la santé) 

Sexualité des adolescents
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Stratégie nationale de santé sexuelle et ses interfaces avec les 

autres plans et stratégies, plans et cadres nationaux

HCSP. Santé sexuelle et reproductive [Internet]. Paris: Haut Conseil de la Santé Publique; 2016 mars [cité 

27 juin 2016]. Disponible sur http://www.hcsp.fr/explore.cgi/avisrapportsdomaine?clefr=550
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Définition de l’éducation à la sexualité: L’éducation à la sexualité est une manière d’aborder 

l’enseignement de la sexualité et des relations interpersonnelles qui soit : 

fondée sur l’égalité des sexes et des sexualités, 

adaptée à l’âge,

basée sur des informations scientifiques, 

sans jugement de valeur. 

L’éducation à la sexualité vise, à partir de la parole des jeunes, à les doter des connaissances, compétences et 

savoirs-être dont ils et elles ont besoin pour une vie sexuelle et affective épanouie. Cette éducation s’inscrit dans 

une conception holistique de la santé et est un outil indispensable pour atteindre l’égalité femmes-hommes.

Problématiques actuelles

Parmi les 12 millions de jeunes scolarisés chaque année, seule une petite minorité bénéficie tout au long de leur 

scolarité de séances annuelles d’éducation à la sexualité, comme la loi l’a prévu.

Les jeunes se tournent vers Internet, et notamment les réseaux sociaux, les médias (radios jeunes, magazines 

féminins…) ou encore la pornographie pour trouver des réponses aux questions qu’ils se posent sur la sexualité. 

Ne sachant pas toujours où piocher l’information et démunis face à la quantité disponible, les jeunes peuvent 

recourir à des ressources erronées, normatives voire contraires à l’égalité femmes-hommes. Cela peut aussi 

être le cas pour leurs parents. 

La société française  toute entière  manifeste des blocages avec une difficulté à reconnaitre la sexualité des 

jeunes et à en parler de manière sereine et équilibrée. Le déficit de cette reconnaissance sociale se traduit 

notamment par une approche de la sexualité des jeunes le plus souvent sanitaire, restrictive et moralisatrice. 

Alors que les jeunes sont en attente d’éducation à la sexualité, les difficultés des adultes à aborder ces 

questions entravent l’élaboration assumée d’une politique publique d’éducation à la sexualité qui informe et 

accompagne chaque jeune de manière adaptée à son développement et à ses besoins.
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Le HCSP propose de mettre en place une stratégie nationale de santé sexuelle, afin d’assurer 

un état de bien-être physique, émotionnel, mental et social lié à la sexualité de la naissance à 

la vieillesse pour l’ensemble de la population. Ceci est d’autant plus nécessaire que la prise 

en charge de la santé sexuelle et reproductive, morcelée entre diverses institutions et 

répondant à plusieurs plans et politiques de santé publique, manque de lisibilité.

Selon la définition de l’OMS et les données de la littérature, cet enjeu requiert une vision 

holistique de la santé sexuelle ainsi qu’une concertation et une coordination des acteurs de 

l’éducation, la prévention, du social et du socio-culturel, du sanitaire et du médico-social.

Étant donné l’impact de la santé sexuelle sur la santé globale, le HCSP souligne l’importance 

d’une prise en compte volontariste de cette dimension au cours de la consultation médicale et 

dans l’information et l’éducation à la santé des enfants et des parents, mais aussi de certains 

groupes de population (personnes lesbiennes, gays, bi ou transsexuelles, migrants, 

personnes détenues, personnes âgées, personnes présentant un handicap).

La mise à l’agenda national et territorial d’une politique transversale partagée et suivie, la 

formation des professionnels des secteurs concernés, ainsi que la réorganisation des 

structures d’accueil, de prévention et de soins dans le cadre de la création des centres 

gratuits d’information, de dépistage et de diagnostic (Cegidd), sont les autres éléments 

déterminants de cette stratégie.

Rapport Santé sexuelle et reproductive  mars 2016
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Selon l’Organisation mondiale de la santé (OMS), « La santé sexuelle est un état de bien-être 

physique, émotionnel, mental et social lié à la sexualité. La santé sexuelle nécessite une 

approche positive et respectueuse de la sexualité et des relations sexuelles, ainsi que la 

possibilité d'avoir des expériences sexuelles sources de plaisir et sans risques, ni coercition, 

discrimination et violence. Pour que la santé sexuelle puisse être atteinte et maintenue, les 

droits sexuels de toutes les personnes doivent être respectés, protégés et garantis ». La santé 

sexuelle concerne toutes les personnes, quels que soient leur âge ou leur forme d’expression 

sexuelle. Elle repose sur la capacité de développer et de maintenir des relations 

interpersonnelles, d'apprécier son propre corps, d’interagir avec les deux sexes de façon 

respectueuse, d’exprimer de l’affection, de l’amour et d’avoir des relations d’intimité d'une 

manière compatible avec ses propres valeurs. La santé reproductive implique que les personnes 

puissent avoir une vie sexuelle satisfaisante en toute sécurité avec la capacité et la liberté de 

décider ou non de concevoir des enfants, si elles le souhaitent et quand elles le désirent. La 

santé sexuelle englobe le développement sexuel et la santé reproductive. 

La majorité des pays aborde les questions éthiques liées la sexualité. De manière générale, les 

trois grands axes de la sexualité (plaisir, affection, procréation) sont considérés, quelles que 

soient les traditions culturelles et religieuses. De manière constante, le respect de la dignité des 

personnes, de leur consentement, le principe d’autonomie et le principe de bientraitance s’y 

inscrivent. En introduction aux droits humains, ils sont rappelés dans les interventions auprès 

des populations vulnérables, dans la lutte contre les violences, et l’application des nouvelles 

technologies de la procréation.

Haut Conseil de la santé publique: avis relatif à la santé sexuelle et 

reproductive (2 mars 2016)   www.hcsp.fr
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L’information et l’éducation à la sexualité contribuent à articuler les déterminants 

individuels, interpersonnels et sociétaux qui génèrent les conditions favorables à la 

santé sexuelle. Ce sont respectivement les compétences personnelles pour 

acquérir ces informations et les traduire en comportements ; un environnement 

favorable (accès aux ressources, normes sociales non défavorables) ; le partage 

des valeurs communes, notamment de respect et de tolérance. 

Role d’internet: En France, des sites d’information sur la sexualité destinés aux 

jeunes, émanant d’institutions publiques (INPES, Mouvement français pour le 

planning familial, CHU de Strasbourg), coexistent avec de très nombreux sites de 

vulgarisation en santé. Certains sites, forums ou blogs ont un rôle délétère par la 

diffusion d’informations erronées. La littérature concernant les conséquences de 

l’accès massif à la pornographie sur les connaissances, attitudes et 

représentations des jeunes est ambivalente. Cependant, de plus en plus d’enfants 

sont exposés à la pornographie, sans leur consentement et à un âge de plus en 

plus jeune, ce qui, selon la loi, constitue une agression sexuelle. 

www.hcsp.fr

Haut Conseil de la santé publique: avis relatif à la santé sexuelle et 

reproductive (2 mars 2016)   www.hcsp.fr
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Une stratégie nationale de santé sexuelle se décline en objectifs, activités et 

déterminants impactés, en veillant à réduire les inégalités sociales de santé : 

• Objectifs généraux : garantir à l’ensemble de la population – une vie sexuelle 

satisfaisante, – en toute sécurité, – avec la capacité de concevoir des enfants, – et 

la liberté de décider de concevoir des enfants ou non.

• Conditions de mise en œuvre : – démarche universelle de promotion de la santé 

sexuelle, – dispositions spécifiques à certaines tranches d’âge et publics.

• Déterminants impactés : – l’environnement physique (accès à l’offre et aux 

services), – l’environnement socioculturel (respect, discrimination…), – les 

comportements individuels.

Les indicateurs sont donc de natures diverses : indicateurs d’activités, indicateurs

Haut Conseil de la santé publique: avis relatif à la santé sexuelle et reproductive 

(2 mars 2016)   www.hcsp.fr
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A, estimates of the prevalence of chronic health conditions in childhood cancer survivors in the USA who survived a

minimum of 5 years as of January 1, 2011, by age. B, estimates of the prevalence of chronic conditions in childhood cancer

survivors in the USA who survived a minimum of 5 years as of January 1, 2011, by gender and age.

Siobhan MP et al.: Survivors of childhood cancer in the United States: prevalence and burden of morbidity. Cancer 

Epidemiol Biomarkers Prev. 2015; 24:653–63
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Estimates of the prevalence of compromised neurocognitive function,  compromised HRQOL, and health 

status in childhood cancer survivors in the USA who survived a minimum of 5 years by age as of January 1, 

2011.

Siobhan MP et al.: Survivors of childhood cancer in the United States: prevalence and burden of morbidity. 

Cancer Epidemiol Biomarkers Prev. 2015; 24:653–63
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 Pourquoi ? 

 longue espérance de vie mais risque plus élevé de comorbidités chroniques à haut 

risque pour la santé sexuelle et la vie intime et de couple  (cardiométaboliques, endocriniennes, 

troubles de l’humeur…) nécessitant un suivi prolongé (risque de 2e cancer) ++

 Pour qui ? 

 tous les malades et tous les cancers mais surtout après chimiothérapie ou 

hormonothérapie et/ou après radiothérapie thoracique ou pelvienne et/ou chirurgie pelvo-

périnéale ++

 Qui doit le faire ?  

 Tout médecin traitant ou spécialiste  à la condition d’être informé et sensibilisé à ces 

risques spécifiques

 Quelle prise en charge ? 

 toujours préventive 

 information

 éducation thérapeutique (promotion santé, sensibilisation au suivi)

 organisationnelle (consultations dédiées, fiches…)

 curative si possible ou souhaitée (superposable à celle des adultes sans cancer) (cf. référentiels)

Particularités (enfant & AJA) pour l’après-cancer

Parcours  des soins

Copyright AFSOS, version de travail du 30/8/2017
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Objectifs référentiel sensibilisation 
acquérir au moins un des 3 niveaux de compétence

• Savoir

– en parler (savoir théorique, savoir-faire et savoir-être)

– la réponse (savoir théorique, savoir-faire) 

• Connaitre quelqu’un qui sait 

– ROR (registre opérationnel de ressources) = annuaire territorial / régional 
(personnes, structures…)

– centre de soins de support  +++

• Savoir où aller chercher une réponse 

– référentiels dédiés « Cancer et sexualité » de l’AFSOS (accessibles sur 

afsos.org)

– médecin généraliste / médecin oncologue généraliste ou d’organe / 

soignants / réseaux territoriaux / associations de patients

– supports passifs (brochures Ligue ou autres….) ou actifs (web 2.0 labélisés HON type e-

cancer, réseaux sociaux …)
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 Pourquoi ? 

 longue espérance de vie mais risque plus élevé de comorbidités chroniques à haut 

risque pour la santé sexuelle et la vie intime et de couple  (cardiométaboliques, endocriniennes, 

troubles de l’humeur…) nécessitant un suivi prolongé (risque de 2e cancer) ++

 Pour qui ? 

 tous les malades et tous les cancers mais surtout après chimiothérapie ou 

hormonothérapie et/ou après radiothérapie thoracique ou pelvienne et/ou chirurgie pelvo-

périnéale ++

 Qui doit le faire ?  

 Tout médecin traitant ou spécialiste  à la condition d’être informé et sensibilisé à ces 

risques spécifiques

 Quelle prise en charge ? 

 toujours préventive 

 information

 éducation thérapeutique (promotion santé, sensibilisation au suivi)

 organisationnelle (consultations dédiées, fiches…)

 curative si possible ou souhaitée (superposable à celle des adultes sans cancer) (cf. référentiels)

Particularités (enfant & AJA) pour l’après-cancer

Parcours  des soins
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Cancer, vie et santé sexuelle - AJA

De qui parle-t-on ?

• Données épidémiologiques  (mettre données françaises Dr Lervat )

 pourcentage / ensemble des cancers = enfants (1%) et 15-24 ans (2%) (cf. 

données INCa).

 un enfant sur 440 environ atteint d’un cancer avant l’âge de 15 ans.

 incidence, histopathologie et répartition différentes / cancers des

malades plus âgés

 2,2% des 6,64 millions d’hospitalisations en lien avec le cancer

concernent des jeunes de 0 à 24 ans en 2014. 

Oncologist. 2015 Feb; 20(2): 186–195

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4319626/

