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SEXUALITE et QUALITE de VIE

La sexualité fait partie integrante declanstruction
identitairede chagque personfmme la sensualite,
'affectivite, la capacité a communiguer, échanger,
partager, a seduire, a étre seduit(e)

_es soignants ont maintenant pris conscience gpesa
en charge globalee la personne, comprenant la fonction
sexuelle, améliore I'efficacité des traitementsléfiiques
et leur vécu

La sexualité humaine doit étre abordée sous sep&tts
la reproductioret leplaisir




LE CONCEPT DE SANTE SEXUELLE

L”OMS a reconnu leoncept de« sant sexuelle» lors de |a
conférence de 1978ui repose sur

3 dements de base

¢ La capacié de jouiretde controler le comportement sexugl
et reproductiien accord avecethigue personnelle et social




LE CONCEPT DE SANTE SEXUELLE

¢ Ladéivrance de la peur, de la honte, de la culpahides
fausses croyances et des autres facteurs psycioésg|
pouvant inhiber laéponse sexuelle et interer sur les

relations sexuelles

¢ L’absence de troublede dysfonctions organigues, de
maladies ou ‘ansuffisances integrant avec la fonction
sexuelle et reproductive




LE CONCEPT DE SANTE SEXUELLE

L"OMS a pecise cette @finition lors de la éunion de 1974

« La sané sexuelle est intégration des aspects somatiguess

affectifs, intellectuels et sociaux aétre sexe de facona
parveniraun enrichissement atun epanouissement de la
personne humaine, de la communication etal@our»




La SEXUALIT E...




NAISSANCE de la SEXOLOGIE

La sexologie est undiscipline clinigue récentgans sa
démarche scientifique et thérapeutigi@ussi une
discipline tres ancienm#ans ses premices cliniques,
I'étre humain ayant été preoccupe de sa sexuagée
debut de son histoire

- 1¢restraces de I'intérét des hommes pour la sexualité a
paléolithique supérieur &' du puits (grotte de Lascaux)

- Plus tard #esdescriptions cliniques de dysérection et
1¢resformules thérapeutiques contre I'impuissance a
Sumer (Babylone3000 ans av JQouis en Egypte




NAISSANCE de la SEXOLOGIE

-Les philosophes d&Antiquité organisent un systeme
pour penser le corps et parler de la sexuahtédeles
explicatifsdes grands mysteres de la vie dont le sexe et
la fecondite

- Puis au XVIemegu XIX éme: regard naturalistporté

par les anatomistes tkeRenaissanceomme Veésale,
Ambroise Pare, Léonard de Vinci...traités d’héréetgjue
llustre la periode de la pré-science




NAISSANCE de la SEXOLOGIE

-Prémices de la sexologie moderne avec la naissince
la psycho-sexologjdin du XIXmesjecle:

* parution du «Psychopathia Sexualisde Richard
von Krafft Ebing (1886)

*1erdes 14 volumes desktudes de Psychologie
Sexuelle» d’'Henry Havelock Ellis (1896-1928),

* puis «Les Trois Essais sur la theorie de la sexualité
de Sigmund Freud (1905)

* et les Presétudes médicales sur les troubles sexuels
levée progressive des tabous liés a la connaissiance
sexe, jusqu’alors du ressort du Droit et de I'Eglis




NAISSANCE DE LA SEXOLOGIE

- Naissance de la sexologie moderneXémesiecle:
* avec «_e comportement sexuel des hommes
puis «des femmes d’Alfred Kinsey (1938)
* puis «Les reactions sexuellesde William

Masters et Virginia Johnson (1954- 1966-1968)

* et, depuis, de nombreuses études scientifiques,
clinigues et thérapeutiques pour mieux comprendre
la complexité de la sexualité humaine

Dr Philippe Brenot : « Histoire de la sexologie » L'Esprit du temps 2006
« Qu’est-ce que la Sexologie ? » Petite Bibliothéque Payot 2012




La SEXOLOGIE AUJOURD'HUI

- Science humaine et discipline clinique ou plutot
transdiscipline complément essentiel de nombreuses
pratiques médicales

- 3 niveaux d’intervention

* 'information et I'éducation a la sexualif@natomie,
physiologie, psychologie)

* le conseil(« councelling ») en cas de difficultés
sexuelles

* les thérapies appropriees
- En France : médecins sexologues et sexologues non
medecins, futurs « éducateurs sexologues »




La Lor dui 11 fevrer 2005 (ler 2005:120)

« |01 pour légalite des droits et des chances, la participation et |gamoct des
Persennes handiceas»

¢ Définit le handicap dans toute sa divessit

# « constitue un handicap, au sens de lesente loifoute
limitation d activite ou restriction de participatior la vie en
SocEté subie dans son environnement par une personneismra
d’ une alération substantielle, durable olw&finitive d une ou
plusieurs fonctions physigues, sensorielles, mesf@ognitive

ou psychiques,’ dn polyhandicapou trouble de saet

iInvalidant».

s Source : Ministere de la Sang et des Solidaries (17/10/2006)
http://www.handicap.gouv.fr/rubrique.php3?id_rubrig ue=3




La Lor dur 11 feviner 2005 (leif 2005:1.20)

« |01 pour légalite des droits et des chances, la participation et Igamoct des
Persennes handiceas»

+ Met en place la Prestation de Compensation du
Handicap PCH) adomicile ou eretablissement qui est
au @aur duplan personnali® de compensation

+ Cette prestation permet de financer les aides
Individuelles, @éerminées erfonction des besoins et
du « projet de vie» de la personne handicage et
attribuee sans condition de ressources

e Source : Ministere de la Sané et des Solidaries (17/10/2006)
http://www.handicap.gouv.fr/rubriqgue.php3?id_rubrig ue=3




La Lor dui 11 fevrer 2005 (ler 2005:120)

« |01 pour légalite des droits et des chances, la participation et Igamoct des

Persennes handiceas»

¢ Le principe de cette loi est, au nom du principe
d’egalite, de reconnaitre gue le drala compensation du
handicap esulte d une preoccupation et dun devoir

de la socete, et non dune quelcongue logique de

commisration ou de chaiet

¢ |l s’agit de etablir une certaing egalite des chances
dans lesprit duneapproche inclusive centée sur les
droits des personnegcomprenant’intégration des

enfants en situation de handicap en milieu scol
plus possible)

gre




+1.500.000 personnes malvoyantes

¢ 60.000 aveugles

+3.500.000 malentendantes

¢ 450.000 avec @ficience auditive evere/profonde
+1.000.000 souffrant d'un handicap mental

¢ 850.000 avechandicap moteur isoE

+1.400.000 avechandicap moteur asso@ a
d'autres déficiences

+(source: gouvernement frangais, Ministére de la Santé, de la Famille et des Personnes handicapées, avril 2003
o http://archives.handicap.qouv.fr/dossiers/handicaps/handicaps_diffl.htm)

Le handicap psychique concerne un
600000 famllleS _naissance ou de

MNon précisé I lenfance
?'h 15%
. . . Autrer.-rllginf: I. ’
L’Organisation Mondiale de la Santé ( (done

Handicap de

vieillisserment)

mondede I'anne€001indique que, da —
cours de sa vie d’un trouble mental o professiomle
responsables de pres d'un tiers des |

Autre accident
15%
{y compris

Chaque année, entre 6 000 et 8 500 enfan el s
(UNAPEI) trajet) travail

ou maladie
professionnelle
17%




HANDICAP et SEXUALITE

Le droit des personnes handiéesal’ autonomiect

ala citoyennez est donc reconnu depues11 #evrier
2005

Mais le droitala sexualie n’est pas clairement
exprime

Qu'en estil du droitala vie de couple &la vie
sexuelle en couplé




HANDICAP et SEXUALITE

¢ Couple et sexuaktsont encore vus comme
épreuve ou tabodans un sondageécent

» 87% des Fragais Interro@s pensent gue vivre
en couple avec une personne en situation @
handicap ecessite dicourage

& 61% pensent que les personnes en situation [k
handicap n‘onpas de vie sexuelle




LA SEXUALITE APRES UNE LESION MEDULLAIRE

Pourtant, a partir de PEmemoitié du X>X&mesjecle(2eme
guerre mondiale) prise en charge des dysfonctions
sexuelles liees au handicap neurologigue, d’athez
I”"homme blessmeédullaire:

- Evaluation dda capacite érectilesiduelle

- Adaptation @ diverstraitementalliatifs, médicaux et
chirurgicaux et caldes techniguedesdyserections
parZeitlin (1957);Borset Comarr(1960) ;Fitz Patrick
(1974);Chapelleg(1980)...




LA SEXUALITE APRES UNE LESION MEDULLAIRE

- Evaluation dda capacite ejaculatoire résiduesizde
|a fertilite parHorne(1948), Guttmann(1949),Borset
Comarr(1970),Chapelle(1970),Brindley (1980)..,
puis,a partir de 199GavecSgnksen StaermanSeager

Soler Courtols..

- 1eeétude sula sexualité de la femme blessée
medullairepar Eric Bérarocen 1989 (inParaplegiapuis,
a partir des annees 200MarcaSipski Beverley
Whipple Barry Kemizaruk Fréederigue Courtols




SEXUALITE, PROCREATION et
HANDICAP NEUROLOGIQUE

A Henry Gabrielle

-Des 1970 attention poiee aux demandesardre sexuel
- A partir de 1989al’initiative du PrA.Lericheet des Pr
D.Boissonet M.Eyssette

* creation aune unié d’ explorationseurof@inéales
(cstet HJ) et

* Intégration de la recherche scientifigaiévaluation
clinigue des dysfonctions sexuell@surognesavec le Pr
F.Courtoisde  UQAM

* eguipe pluridisciplinaire @&ucateurs, sexologues,
urologues, endocrinologues, biologistes, chercheur)




SEXUALITE, PROCREATION et
HANDICAP NEUROLOGIQUE

Possibilite ainsi :
- d’établir un cadrgour la consultation deeurosexologie
- de publier et de communigusur I'évaluation des

reactions sexuelles des sujets blessés medul&iresr
prise en charge

- et de poursuivre un travail de recherche actueldmies
axe sulestroubles deséactions sexuelle=minines

et les troubles de I'orgasnefaez la femme dihomme
blessés médullaires




SEXUALITE, PROCREATION et
HANDICAP NEUROLOGIQUE

Population conceee aH.Gabrielle:
* assentiellement adulte

* sujets le plus souventésentant unession
meédullaire, congnitale ou acquise, guelle gue soit

I’étiologie de laésion (traumatique, tumorale,
Infectieuse, inflammatoire egenerative,
malformative), quelle gue soit leverité a priori de
la lésion mais aussi

* des Bsions suprameéedullaires (coma, AVC, SEP,
Parkinson, atteintedegenratives.) . probematigue
sexuelle, demande et prise en chargeeiites




SEXUALITE, PROCREATION et
HANDICAP NEUROLOGIQUE

Population pésentant urhandicap neurologigue acquis
avant la puberté:

— les atteintes edullaires:

- 70 % conenitales (surtoudysraphismeset 30%
acguises (surtout tumorales, 4% traumatigues, rares
atteintes infectieuses ou vasculaires)

- prévalence despinabifida :
* 0,5/1000 naissance en France ; 5/10 000 en Europe

* predisposition gnetigue + facteurs environnementau
permettant ou noriexpression de la tare




SEXUALITE, PROCREATION et
HANDICAP NEUROLOGIQUE

— |es atteintes érébralesd’étiologies diverses :

- tumoraleq8/100 000 habitants/an en Franfi®o/an ;
25% de natastases dans les cancers’eafant) ;

- lesenaphalopathiegpileptiques(prévalence 45% ;
en France 250 00zpileptigues < 20 ans)

- et surtoula paralysie @&réebrale (IMC, IMOC, ou
cerebrapalsyCP) :

* prevalence : 2 enfants/1000 naissances en France
1500 enfants de + /an




SEXUALITE, PROCREATION et
HANDICAP NEUROLOGIQUE

Paralysie erébrale (suite) :

* prévalence elle ne| pas ;5 a 8% des tes petits poids de
naissance ou des$rgrands mmatues mais la survie
augmente

* facteurs de risgueslies ala conception et/o#la grossesse,
OU au mode de prise en chargdmatale

* formes clinigues spasticie predominante, biladrale ou
unilaterale, dans 85% des cas; trbubles cognitifs +/] Ol

* 1/3des enfants sans marcab ans, tautant plus si autres
déficits gue moteur




SEXUALITE, PROCREATION et
HANDICAP NEUROLOGIQUE

Particularies de la sexuaktet de la pro@ation des
Sujets ayant acquis un handicap neurologique axant
pubereé:
- pas de griode de eference argrieure
- tres peu cetudes, essentiellement cetades chez le
Spinabifida

— prise en charge pouvant cependant se claguer iszides
sujets ayant un handicap neurologigue acquiesdarpubee

~ — adaptations écessaires selon les troubles cognitifs et
Intellectuels




HOMME FEMME

¢ Troubles de’&érection de la ¢ Troubles de’érection du

verge et de'éjaculation clitoris, de iengorgement des
- Potentiel posiésionnel petites evres, du vagin et de la

N . lubrification vaginale
- Palliatifs necaniques +/ _Potentiel posiésionnel
pharmacologiques post

- Palliatifs necaniques +/
pharmacologigues

¢ Troubles du plaisir et de # Troubles du plaisir et de

" orgasme I”’orgasme -
- Recadrage cognitif et - Recadrage cognitif et

développement des zones  developpementes zones
érogenes érogenes




MODELE NEUROPHYSIOLIGIQUE des Réactions Sexuelles

VERTEBRES CERVICALES

VERTEBRES DORSALES

CENTRE DE L'ERECTION PSYCHOGENE =
METAMERES DORSO-LOMBAIRES : D11, D12, L Ly

RACINES DU CENTRE DE L'ERECTION
CENTRALE OU PSYCHOGENE

CENTRE REFLEXE =
METAMERES SACRES : S2. S3. 54

VERTEBRES LOMBAIRES

VERTEBRES SACREES

COUPE DE LA COLONNE VERTEBRAL




VERTEBRES CERVICALES

VERTEBRES DORSALES

CENTRE DE L'ERECTION PSYCHOGENE =
METAMERES DORSO-LOMBAIRES : D11, D12, L{Ly

RACINES DU CENTRE DE L'ERECTION
CENTRALE OU PSYCHOGENE

CENTRE REFLEXE =
METAMERES SACRES : S2. S3. 84

VERTEBRES LOMBAIRES

L
7l

VERTEBRES SACREES
i

P
/“— RACINES DU CENTRE REFLEXE
|

X,

L

COUPE DE LA COLONNE VERTEBRAL

Divers tableaux sont envisageables

L ésion situee au dessus du centre
thoraco-lombaire T11-T12-L1-L2
mode optimal texcitation sexuelle
par stimulation locale des OGE

L ésion situee au niveau du centre
sacré ou lésant les racines S53
S4 mode dexcitation sexuelle
optimal par stimulation
psycho@ne

L ésion situee entre les 2 centres
T11-T12-L1-L2 et S253 S4

mode dexcitation sexuelle par
stimulation Eflexe et/ou central
mais effet additif des 2 stimulations
perdu

L ésion compEte ou incompkte?




MODELE NEUROPHYSIOLIGIQUE des Réactions Sexuelles

¢ Erection
— Réflexe S254 (tum &rig)
— Psychoene T1XL2 (tum)

¢ Lubrification
— Réflexe S254
— Psychogne T11L2

¢ Ejaculation
— Emission T12L2
— Ejaculation S254

¢ Orgasme ?
— Réflexe (sace) (Sipski)
— Autonomique (Courtois
— Nerf Vague (Whipple)




LESION
SENSTTIVE

LESION
MOTRICE

Tnceps Face ext. an be
bo rd ext. pied

Flhisseurs. Face post
ortells cuisse

Sphincter
anal bulbo-
cavemeux

ophincter
anal bulbo-
Caverneux

LESION
MOTRICE

R. bulho
cavemeux

| Face post

R, anaux

Périnée r éflexe ou flasque ?

¢ Evaluation de ldonicite par

Ach e :
o les touchers vaginal et anal

¢ Recherche dexflexes du
cone:
- Réflexe clitorido-anal (S3)
- Reéflexe anal (S4)
- Réflexe cutae-anal (S4)
- Réflexe détirement de la

R, anaux
R, bulbo-
caverneux

R, bulbo-
caverneux

Trange marge anale (S4)
=




Evaluation de |a motrics
périnéale par lex testing»
des releveurs« testing»

vaginal et testing» anal

¢ Cotation dda force
musculairede 0a5

¢ Evaluation dda tenue
(> 5 sec)

; ¢ Evaluation dda fatigabilie
- (repetition intense possible
% 5 fols de suite)
S KhowRy
Fig 4. 9 - Testing des muscles périnéaux.




LA SEXUALITE APRES UNE LESION MEDULLAIRE

En s’appuyant sur Imodele neurophysiologigue
I"Interrogatoireseul évalue correctement le potentiel
erectile 247 %, I’examen clinguerecisant le niveau
lesionnel améliore ce scoré33 % et I'enregistrement
objectifparpléthysmographidiurne, et non nocturne en
cas de dysfonctioneurogenegal00% ::

- 100% d’erection reflexer si lésion > T10

- 80 a 90 %d’erection psychogenesi lesion du cone ou des racines
sacrees avec 100 % d’émission

(100 %si lesion du con&6%si Iésion des racines)

- 92% d’erection « mixte par stimulation reflexe ou psychogene si
lesion entre les 2 centres




LE PLETHYSMOGRAPHE : RIGISCAN™




PALLIATIFS des DYSERECTIONS

- Les palliatifs necanigues :
* garrots eniens ou anneampulseurd’érection
* yacuum

- Les palliatifs pharmacolegigues :

* injections intracaverneusds prostaglandines=Edex®,
Caverjec?) ou intrauréthrales; le Muse®

* Inhibiteurs de la phosphodie=ise de type 5 (IPDI::
Viagre® (sildénafil), Cialis® (tadalafil), L évitra®
(vardenafil)

- La realucation du muscle bulbo caverneux

- Place restreinte mais toujours possibldadenirurgiede
NOS |ours [rotheses eniennesy

- Association possible des palliatifs ; savepéter les essails




DYSEJACULATIONS NEUROGENES

Evaluation de le capa€gaculatoire selon le niveau
lésionnel

Encourager aute stimulation
Selon le niveauesionnel :

vibromassag¢VvVFEP™) +/-tests pharmacologigues
(midodrine prostaglandines, IPEEstimulation

reflexe ou psychoene) +£ éectrostimulatiorende
rectale(Lifestim™), avant recours aux ponctions
epididymo-déeferentielles +/- AMP

Recadrage cognitdu ressenti corporectiude des
variations de la tension ertelle, du rythme
cardiague, des contractions musculaire,epenses
autonomiques)

Recherche demneserogenes




Le vibreur Ferticare sl Al

personnel™ (Sgnksen) |
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EIectrostlmuIateur
endorectal (Lifestim,

- Dr Seager), Dynamap,
teIeV|5|on
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REACTIONS SEXUELLES de la FEMME BM

Evaluation de’Erection du clitoris, de éngorgement de la vulve
et du vagin

— Efficacite des stimuli éflexes versus psychenes selon le
niveau de laésion

— Photopéthysmographierersus pince labiale mais auesho
doppler eetudesimmunc histe-chimgues paranegtres
physiologiques)

— Cartographie périnéale avec miroir (car peu de feedback)

— Proposition de palliatifs ecaniques et kdicamenteux

— Questionnaires (sensations subjectives et physigues

— Recadrage cognitif et recherche des z@&negenes

secondaires : sexuaiplaisir




La sonde de
photopléthysmographie
endovaginale et la pince labiale

Thaler Léa These baccalauréat, dir. Binik,
Dépt psychologie Université McGill
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PRISE en CHARGE ADAPTEE AUX EEMMES

Nousavonsdoncdévelop
adapée aux femmegpour

® uneprise en charge

* evaluerla sensibilie perinéale (yeuxbanaess puis

avecmiroir) : lacartographigeérinéale
permettreaux femmesl’ estimereurssensations
eurassureuneconnaissancdeleur anatomie
eurredonneune“image deleurvulve




- En position
ore pe Ao gynecologique,
_ duc,mw@@df 88 inspectiondu perinee :
Cltoris (1) los s evaluation deventuelles
S weatvera anomalies, de la
Orice trophicité, de la statique

vaginal

Vestibule

Hymen péri néale

(déchiré)

- Evaluation de la
o sensibilie superficielle
oo et profondelors des

vestibulaire majeure

FIGURE 28.16 touchers

Organes génitaux externes (vulve) de la femme. Les lignes
pointillées limitent le périnée.
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EVALUATION de la SENSIBILIT E PERINEALE
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Poils Von Frey egalement appelés Pistons a pression. Pukall et al.
MonoFilaments Semmes Weinstein 2007. Université McGill
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PRISE en CHARGE ADAPTEE AUX EEMMES

Puisévaluationde lacapacié al’orgasmechez la
femme:

* Testrealise ensalle d’examen(encadrement
hospitalieret readucationcognitivo:

comportementale avecmiroir et survelillance
pressiomarterielle etfreguencecardiaque

* Vibromassage(VFP™)

* Vibromassage- Midodrine (paliers
progressifale 5a20mg)

* (Vibromassage- IPDE;)




TEST ENICENTRE HOSPITALIER:
VIBROMASSEUR AVEC OU SANS MIDODRINE (5 -20mg)

Vibromasseur Ferticare Personnel®™




Le vacuum féminin : I'EROS™ ctd




SEXUALIT E de la FEMME BLESSEE MEDULLAIRE

Sexualié Reproduction :

¢ Cycles menstruels, grossesse, accouchement, $oins
éeducation aux enfants :emes abores en consultation

+ Classiguement 60 % amenorrhée post traumatique

nendant & 6 mois

¢ Importance du suivi gyecologigue : on peut etre

parapegic

¢ Contrace

ue et avolr un cancer.

otion évaluer la balanceénéfices/risques

comme C

nez toute femme

¢ Pas de consensus ni de recommandations actuellemeisi




CONTRACEPTION chez la EEMME BV

¢ Pilules de nouvelleemeration

* ZOELY® : monophasigueasstrogene naturel 2,5 mg
nomegestro/l,5 mg oestradiol ;

* QLAIRA ©: valerated’ estradiol(E2) + un progestatif ;

* CERAZETTE® : progestatimicrodo® = 0,075 mg
désogestrel

¢ Implant contraceptif : NEXPLANOIR 68 mg détonogestrel
¢ Anneau vaginal : NUVA RINC

& Sterilet

¢ Cremes spermicides

¢ Preservatif




EDUCATION ala SEXUALIT E

1937: sous la &"¢ Républigue (leon Blum- Léo
Lagrange) :

Circulaire miniserielle, reconnaissaniimportance
d’ une« education sexuelle et d un enseignement

specifigue des futurs instituteurpmais appligee :

les parents’iosant pas paslde sexuale aleurs
enfants et ne voulant pas gque cetéelucation» soit
faite par dautres gqleux par crainte de perdre leur

autorie »




EDUCATION ala SEXUALIT E

Sous5Me Republigue :
- 19/73(Georges PompidouJoseplFontane):

circulaire de’lEducation Nationale dite circulaire
Fontane®» du 26.07.1973 : iInstauration deneures

d’éducation sexuelle obligatoiren classe de®3e

(évolution des moaurs ; loiNeuwirthautorisant la
contraception 1961972)

1994 (Framcois Miterrand- Framcois Bayrou) :
2 heures de pour la pevention du Sida




EDUCATION ala SEXUALIT E

2003(Jacques Chiras Jack Lang) Circulaire du
17.02.2003 programme @ducationala sexualié tres
completdes le primaire(site Edusco) mais, en pratique:

- éducation limite dans les coéges et les lyees
essentiellemerd guelgues notions’ eénatomie et de

physiologie de |la reproduction

- et ciblant surtout les dangers de |la sexaalit
Les IST

_a contraception

_es violences sexuelles




EDUCATION ala SEXUALIT E et
L ESION MEDULLAIRE

- Les enfants et adolescentesgntant une atteinte
meédullaire devraient doncengficier d un programme
d’educationala sexualié:

* soit en milieu scolaire ordinaire : mais en prasiqu

education et informationlsmit ées et aatoires

* sOIt au sein ‘din éablissement edico-social :
memes limites gen milieu ordinaire

- En regle genérale :actions individuellesles
directeurs, des enseignants, desl@eins scolaires,
ou parfois dintervenants exfieurs ayant reu
I”agrement national ou acemique




EDUCATION ala SEXUALIT E et
L ESION MEDULLAIRE

Elle doit tenir compte dé composantes

- Les conequences primaireslirectes de la ésion
meédullaire sur la sexuaétet les voies enitales :
altération possible de®actions sexuelles (capazit

érectile,gaculatoire, orgasmique) et de la ferélit

- Les conéguences secondairardirectes non
génitales, de lagsion nedullaire sur la sexuabf
lieesa: |la fatigue, les douleurs, la spasegles
troubles sphiné&riens..

- Les conéeguences tertiairepsychosocialesle |a
lésion




EDUCATION ala SEXUALIT E et
LESION MEDULLAIRE

- Difficult és a éablir une relation amoureuse

- Au cours de’education : travail de valorisation demage
corporelle et taffirmation, destime de sol pour faciliter les
démarches deesluction ulérieures et limiter les difficuss
relationnelles

Exemple duSpinabifida:
* atteinte malformative: parapegigue, moins harmonieuse

* existence dnnervations aberrantesmétamerisation
classigue +/troubles cognitifs et intellectuels

*sur le plan« technigue» méme approche que chez les
adultes




SEXUALIT E et SPINA BIFIDA

Etudes peu nombreuses et discordani2apres le Dr JJ Labat

- Chez ihomme: fonction sexuelle appareseta celle des hommes
presentant un syndrome de la gueue de chearelction (75% des
cas)plutot psychoene et gaculation (54%)plutot astienique;
taux de proaation 13% ; pas’étude sgcifigue du sperme

(Carterl973 Laurencel975 Diamond1986 Cassl986 Reilly
1992 Labat1992)

- Pas de cogation obligatoire entre continence urinaire etaie
sexuelle £ ©) : maisétudes« anciennes avec sujets moins
handicages et actuellement meilleure prise en charge
therapeutique




SEXUALIT E et SPINA BIFIDA

- Chez |la femme préservation des sensations selon le niveau
lésionnel ; pas de proahe de progation ; accouchement par
vole basse (Laurend®@/5 Cassl 986 :

* sl lésion basse¢< |L4) 44% dorgasme et 62% experience
de rapports sexuels

* gi fauteull(= L2) sur 82 : 4 ont des sensations sexuelles, 1
Un orgasme, aucuneadeu de rapport (idem Pes¥arrero
1984

- PourCassorgasme plus éguent si continence urinaire, sinon
peu de sensations, surtout si fuitesipgseractivte vesicale
(— fuite al’ orgasme\Woodhouse 994




SEXUALIT E et SPINA BIFIDA

- Peu detudes concernele fertilité
- Ejaculation possible pendant le E$hiommes BM
- Azoospermie fequente

- Risqgue deécurrenceade la malformation-:Méta-
analydede Carter : 9 malformations pour 320 couples
dont I'1 estspina




SEXUALIT E et SPINA BIFIDA

- Pour Carter1973): risqgue de2,8%dans les 2 sexes
= 30 fois plus que dans la populatiembin (risque
de 0,1 % risque plugeve gu en France), quel gue
soit le sexe du parespinamais atteintes plusseres
si ¢ est la nere atteinte : 10Q) : 14 & ont eu 35

enfants dont Spina; 1159 : 38 © ont eu 69 enfants
dont 1 anenaphale

- PourWoodhousd1994): risque diferent selon le
sexe de’enfantavenir : risgue de 1/50 quand
naissance’din & et de 1/13 pour ung




SEXUALITE et SPINA BIEIDA

- Risgue deecurrence diming par la prise tacide folique
(Vitamine B9) :acide foliqgue CDE ou SpeciafoldineSanofil Aventi§
(risque| taux dantepileptique sittt) :

* 5 mg/j en cas tanecédent : 1 mois avant et 3 mois avant la
conception (cat du traitement < 5 euros/mois)

* 0,4 mg/jchez les femmes sans esedent

- Etude en double aveugle : 119% hauts risques avec 4 mg
d’ acide foligue/j versus placebo :ésurgences dans le groups
traite; 21 dans le groupe placebo

- De moins en moins de naissancenfantspina

- Diagnostic argnatal ;:echographie ; dosage dalipha
foetoproéine




EDUCATION ala SEXUALIT E et
L ESION MEDULLAIRE

- Image corporelle : hyene de vie, maitrise des
sphincters (proleme des odeurs chezspinabifida),
état cutare

- Connaissance de lésion et de ses coaguences
— Construction identitaire et confiance en soi

- Attentionala surprotection familiale : adolescence
tardive

- Habilités corporelles en sex@iapie




EDUCATION ala SEXUALIT E et
L ESION MEDULLAIRE

- Sexualié possible sans et proceation
possible en dehors de toute sexealit

- Nécessié de bienévaluer les demandes en

sexologie

- Autorisation parentaleesessaire chez les
mineurs

- Savoir travalller enéseau




CONCLUSION

¢ | '’educationala sexualie est primordiale pour les
enfants et les adolescents ayant &smn nedullaire

¢ Nouvellesetudes ecessaires pour aimorer nos
connaissances sur leactions sexuelles et la fertéit
al’age adulte

¢ Importance de parler de sexuable manere humaine
et scientifigue et du travaifeguipe

¢ Formation degquipes soignantes indispensable

¢ Education des paremégalement!...




La sexualié est ce gue chacun de nous en fait : une marchandisg
onéreuse ou bon maré)un moyen de reproduction, une parade

a la solitude, une forme de communication, un INsem

d agression (domination, pouvoir, punition ou oppress

I'amour, I'art, la beaus, unétat idéal, le bien ou le mal, le luxe

ou la cetente, une écompense, une fuite, une raison de se
respecter, une forme de tendresse, une sortébzllion, une

source de libeg, un devoir, un plaisir, une voie vers la paix, un
contentieux juridigue, une ¢en de satisfaire curio®tet soif de
découverte, une technique, une fonction biologigexpression
d’ un esprit sain ou malade ou tout simplement, uper@nce
sexuelle

(A. OFFIT, sexologue américaine)
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