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Abrégé

Les traitements du cancer de la prostate s’accompagnent d’un large
éventail d’enjeux de survivance a court et a long terme non seule-
ment pour les patients mais aussi pour leurs partenaires. Les effets
du traitement varient de l'incontinence urinaire au dysfonctionne-
ment sexuel en passant par des défis psychologiques, relationnels et
sociaux. De plus, 'hormonothérapie anti-androgénique entraine de
graves risques pour la santé (p. ex. maladies cardiovasculaires et
ostéoporose), qui doivent faire I'objet d’une gestion efficace.

Bien qu’il y ait une multitude d’enjeux liés a la survivance a
prendre en charge, il existe au Canada fort peu de programmes
a l'intention des survivants qui aident ces derniers et leurs parte-
naires a aborder les résultats du diagnostic et du traitement du can-
cer de la prostate. Malgré tout, la situation commence a s’améliorer.
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Plusieurs établissements de différentes régions du Canada par-
ticipent a lélaboration d’un éventail de programmes visant a
répondre aux besoins en soins de soutien des hommes ayant le can-
cer de la prostate et de leurs partenaires. Nous discutons dans cet
article des questions qui se posent et des programmes qui sont lan-
cés en vue de les aborder.

Les patients atteints du cancer de la prostate font face a une
multitude d’enjeux associés au traitement qu’ils ont re¢u et qui ont
une incidence importante sur leur qualité de vie. Les traitements pri-
maires du cancer de la prostate, localisés et a visée curative, sont la
prostatectomie radicale et la radiothérapie (sous forme de curiethé-
rapie ou de radiothérapie standard, par faisceau externe). Des thé-
rapies générales telles que I’hormonothérapie anti-androgénique
(HAA) sont également courantes. Quoique les patients et leurs par-
tenaires éprouvent les importantes conséquences physiques et psy-
chosociales de ces traitements, le soutien permettant d’aborder ces
enjeux est limité et erratique parmi les centres de cancérologie du
Canada.

Plusieurs centres de cancérologie du Canada travaillent assidu-
ment depuis six ans a I'amélioration des soins de soutien dispensés
aux patients ayant le cancer de la prostate et a leurs partenaires.
Nous aborderons deux de ces programmes, le premier qui porte sur
le dysfonctionnement sexuel induit par le traitement localisé du can-
cer de la prostate alors que le second concerne I'adaptation a I’hor-
monothérapie anti-androgénique.

Questions liées a la survivance pour les
hommes et pour leurs partenaires

En dépit des améliorations au niveau des traitements du
cancer de la prostate localisé, la meilleure estimation générale
de la prévalence de difficultés érectiles a long terme a la suite
du traitement est de 40%-80% (Cooperberg, Koppoe, Lubeck,
Grossfield, Mehta & Carroll, 2003; Lilleby, Fossa, Weaehre & Olsen,
1999; Tanner, Galbraith & Hays, 2011; van der Wielen, Mulhall &
Incrocci, 2007). La majorité de ces hommes éprouvent une détresse
importante face a leur dysfonctionnement érectile (Cooperberg et
al.,, 2003; Matthew, Goldman, Trachtenberg, Robinson, Horsburgh,
Currie & Ritvo, 2005; Mirone, Imbimbo, Palmieri, Longo &
Fusco, 2003). Les autres difficultés d’ordre sexuel comprennent
notamment la perte de libido, I'incapacité a atteindre I'orgasme, la
qualité réduite de l'orgasme, la climacturie et la dysorgasmie. Le
dysfonctionnement sexuel exerce a lui seul le fardeau ayant la plus
grande incidence sur la qualité de vie liée a la santé des patients et
de leurs partenaires, plus encore que l'inquiétude face a la récidive
du cancer (Crowe & Costello, 2003; Heathcote, Mactaggart, Boston,
James, Thompson & Nicol, 1998). La recherche examinant la nature
de la détresse parmi ces hommes (et leurs partenaires) révéle que
le fardeau du dysfonctionnement sexuel dépasse de loin la seule
capacité d’avoir des érections, et a des conséquences psychosociales
complexes, y compris la perte d’intimité (Helgason, Adolfsson,
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Dickman, Arver, Fredrikson & Steineck, 1997), la faible estime de
soi, la culpabilité, la dépression, I'anxiété et la colére (Pedersen,
Carlsson, Rahmquist & Varenhorst, 1993).

L’adaptation psychologique et I'’humeur sont étroitement
associées aux inquiétudes d’ordre sexuel et a I'ajustement dyadique
(Wooten, Burney, Frydenberg, Foroudi, 2007). Les prédicteurs de
la détresse psychologique et de I'hnumeur maussade comprennent
I'emploi de comportements d’évitement (Perczek, Burke, Carver,
Krongard & Terris, 2002), une faible auto-efficacité (Northouse
et al.,, 2007), la mauvaise qualité des relations (Perez, Skinner &
Meyerowitz, 2002) et la mauvaise communication entre conjoints
(Manne, Badr, Zaider, Nelson & Kissane, 2010; Manne, Kissane,
Nelson, Mulhall, Winkel, Zaider, 2011). Ces conclusions appuient
I'affirmation selon laquelle les programmes destinés aux survivants
du cancer doivent inclure leurs partenaires.

La maniere dont les patients vivent leur cancer de la prostate et
son traitement, ainsi que I'impact de ce dernier sur le sens inné de
masculinité des hommes, a été décrite dans bon nombre d’études
(Charmaz, 1995; Courtenay, 2000; Oliffe, 2002). Dans I'ensemble,
les hommes ont tendance a choisir le stoicisme et le silence en réac-
tion a la maladie. Lorsqu’ils sont confrontés a 'incapacité sexuelle,
les hommes sont nombreux a considérer le dysfonctionnement
érectile comme étant «leur probléme a résoudre » (Oliffe & Thorne,
2007). Quand les hommes font face a un dysfonctionnement érec-
tile insoluble, une stratégie d’adaptation courante consiste a se
replier sur eux-mémes et a réduire la communication avec leur par-
tenaire. Il s’avere qu’une telle stratégie est, a la longue, préjudiciable
a la vie du couple (Roesch et al., 2005) puisqu’elle réduit le potentiel
d’adaptation et de résolution de problémes dyadiques et augmente
la détresse chez les partenaires des patients.

Plusieurs études indiquent que les partenaires signalent tout
autant de détresse que les patients, voire davantage dans cer-
tains cas (Cliff & MacDonagh, 2000; Couper, Bloch, Love, Macvean,
Duchesne & Kissane, 2006a; Hagedoorn, Buunk, Kuijer, Wobbes &
Sanderman, 2000) et la rupture de I'intimité constitue un probleme
largement rapporté (Boehmer & Clark, 2001; Hawes et al., 2006;
Navon & Morag, 2003; Schover, 2001). Les principaux prédicteurs
de la détresse entre conjoints sont notamment les suivants: 1) la
détresse accrue du patient, 2) un soutien moindre de la part de sa
ou son partenaire, 3) une moindre qualité de la vie conjugale, 4) un
moindre recours a la réévaluation positive et enfin, 5) la recherche
vaine d'un sens au vécu de la maladie (Eton, 2005). D’autres équipes
de recherche ont constaté que les patients atteints du cancer
de la prostate qui signalaient des liens dyadiques plus marqués
éprouvaient moins de détresse (Fergus, 2011).11 a également été
établi que le role de la ou du partenaire joue un role significatif
dans la minimisation des perturbations de l'identité et de ’estime
de soi des patients ayant le cancer de la prostate (Skerrett, 2010;
Fergus, 2011). La participation des partenaires aux programmes
axés sur la survivance est donc susceptible non seulement d’at-
ténuer les souffrances des partenaires mais encore de favoriser
une meilleure adaptation des patients (p. ex. Kukula, Jackowich &
Wassersug, 2014).

Certaines études (Garos, Kluck & Aronoff, 2007; Manne et al.,
2010; 2011) ont révélé des difficultés de communication chez les
couples touchés par le cancer de la prostate. Il existe plusieurs
sujets stressants que la plupart des couples préférent éviter de
discuter tels que la menace de la mort, la honte et la géne asso-
ciées au corps et le dysfonctionnement sexuel. Il semble que 1’évi-
tement des questions importantes, mais difficiles, entraine une
baisse d’ensemble de la communication relative a d’autres sujets
tels que l'intimité. La tendance qu’ont les membres du couple a
faire de I’évitement proactif, c’est-a-dire ne pas aborder un sujet
de peur qu’il ne crée de la détresse chez le ou la partenaire, a été
dégagée comme une des causes de la baisse de la communication
(Coyne, Ellard & Smith, 1990). Les rapports des interventions qui

visaient a rehausser la communication chez les couples faisant
face a un cancer de la prostate localisé indiquent que la commu-
nication est le prédicteur clé de I'ajustement et de la détresse
(Manne et al., 2010; 2011).

Si I'on considére le manque de programmes normalisés pour
les survivants du cancer au Canada, plus particuliérement de pro-
grammes qui définissent précisément le cancer de la prostate
comme étant une maladie du couple, il n’est pas étonnant que les
hommes et leurs partenaires déclarent avoir besoin de davantage de
soutien psychosocial que ce qui leur est traditionnellement fourni
(Banthia, Malcarne, Varni, Ko, Sadler & Greenbergs, 2003; Couper,
Bloch, Love, Macvean, Duchesne & Kissane, 2006b; Harden et al.,
2002; Neese, Schover, Klein, Zippe & Kupelian, 2003; Pitceathly &
Maguire, 2003; Resendes & McCorkle, 2006; Schover, 2001; Soloway,
Soloway, Kim & Kava, 2005; Steginga, Occhipinti, Dunn, Gardiner,
Heathcote & Yaxley, 2001).

Nouveaux programmes
canadiens qui abordent les
questions liées a la survivance

La e-clinique de santé et réadaptation sexuelles

L'incidence du dysfonctionnement sexuel sur la qualité de vie
des patients/partenaires (Manne, 1999; Meyer, Gillatt, Lockyer
& Macdonagh, 2003; Steginga et al.,, 2001), est si étendue qu’elle
justifierait l'existence d’interventions de réadaptation. Le projet
d’e-clinique de santé et réadaptation sexuelles (SHARe-C) est une
intervention de réadaptation et de santé sexuelles d’envergure
pancanadienne et offerte sur le Web qui est animée par des
professionnels de la santé experts en santé sexuelle et en cancer
de la prostate. Financée par Cancer de la prostate Canada (CPC),
I'intervention SHARe-C est le fruit de la collaboration de trois
grands centres : la Prostate Cancer Rehabilitation Clinic du Centre
de cancérologie Princess Margaret a Toronto, Ontario, le Programme
de santé sexuelle du Tom Baker Cancer Centre et le Prostate Cancer
Centre de Calgary, Alberta et enfin le programme Online Sexual
Rehabilitation in Prostate Cancer de 1'Université Dalhousie/Capital
Health a Halifax, N.-E.

Les buts de SHARe-C sont d’améliorer le fonctionnement sexuel
et de favoriser le maintien de l'intimité apreés le traitement du
cancer de la prostate. Ces buts sont atteints par le biais de deux
composantes complémentaires: 1) une composante biomédicale,
qui porte sur le retour a long terme d'un fonctionnement érectile
ou le pénis est suffisamment ferme pour permettre la pénétration;
2) une composante psychosociale, qui vise a maintenir ou a restaurer
l'intimité des couples. En bref, I'approche biomédicale visant a
améliorer la situation liée au dysfonctionnement érectile induit
par le traitement du cancer de la prostate, que 'on appellera
ici «réadaptation érectile», fait appel a l'utilisation d’agents et
d’appareils pro-érectiles favorisant I'oxygénation des tissus péniens
afin de réduire le risque de dommages structurels (Fode, Ohl, Ralph
& Sonksen, 2013). Les patients recevront un soutien tandis qu’ils
suivent un algorithme de réadaptation érectile élaboré par un comité
d’experts multidisciplinaire canadien. La conception de I'algorithme
sera telle qu’elle permettra de prendre en compte les différences
dans la réponse des patients au traitement médicamenteux pro-
érectile et dans l'acceptation/la tolérance des traitements pro-
érectiles de la part des patients/partenaires. Le but principal de la
composante psychosociale consiste a aider les couples a maintenir
leur intimité et a participer a des activités sexuelles satisfaisantes
qu’elles comprennent ou non la pénétration.

La e-clinique SHARe-C fait appel a de nombreuses modalités
pour appuyer la réussite de I'intervention, notamment des séances
de counselling en groupe avec facilitateur, un cahier électronique
du programme et des approches d’autogestion compatibles avec
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les applications pour appareils mobiles. On offrira des séances
de counselling sur le Web grace a des bavardoirs soutenus par
CancerChatCanada (CCC), a l'intention des patients et des parte-
naires a la fois avant la réalisation du traitement a visée curative du
cancer de la prostate et a cinq intervalles différents durant les 24
mois suivant le traitement. Détail important, les moments choisis
pour la tenue des séances de counselling SHARe-C correspondent
aux périodes critiques de I'aprés-traitement du cancer de la prostate
en ce qui concerne les besoins psychosociaux et relatifs a la santé
sexuelle.

Le counselling en ligne aura lieu dans un bavardoir protégé par
un mot de passe et verra la participation de huit couples ou de huit
patients célibataires. Les participants seront regroupés selon la
modalité de traitement (p. ex. la chirurgie, d’'une part, et la radio-
thérapie, d’autre part) et selon la période de suivi posttraitement
a laquelle ils sont parvenus. On s’assurera, de cette maniere, que
les couples suivront une trajectoire similaire. Les premieres séances
de counselling s’intéressent a 1’éducation, a la normalisation des
changements touchant la santé sexuelle et a la réadaptation afin
d’atténuer les attentes mésadaptées. Les sujets incluent les sui-
vants : les effets de la chirurgie et de la radiothérapie sur la santé
sexuelle, le programme de réadaptation liée a la santé sexuelle,
I’encouragement a utiliser les médicaments pro-érectiles le plus
tot possible et les attentes réalistes. Les hommes célibataires et les
couples recevront du counselling en matiére d’intimité soulignant
que la communication et le maintien de 'intimité autre que sexuelle
constituent le fondement qui leur permettra de surmonter le dys-
fonctionnement sexuel; on leur présentera également les stratégies
leur permettant d’avoir des rapports sexuels gratifiants, qu’ils s’ac-
compagnent de pénétration ou non. Des efforts importants seront
faits au cours des séances en vue de déterminer les préoccupa-
tions particuliéres des patients (p. ex. angoisse de la performance,
manque de spontanéité et de naturel). Les séances ultérieures por-
teront sur la personnalisation du régime de traitement pro-érectile
et de 'orientation liée aux rapports sexuels sans pénétration. Les
séances finales se concentreront sur la planification a long terme
du maintien de l'intimité et de l'acceptation et de I'adaptation a la
nouvelle vie sexuelle du patient/du couple.

Les participants auront acces a un cahier interactif offert en
ligne. Il sera organisé de maniére a ce que ses chapitres complétent
les sujets abordés par le facilitateur pendant les séances de counsel-
ling. Les hommes, qu’ils aient une ou un partenaire ou non, seront
priés de lire des chapitres particuliers avant de participer a chaque
séance de counselling en ligne et de remplir les sections consacrées
a I’établissement d’objectifs et a la tenue d’un journal de bord.

Bien entendu, 'efficacité de SHARe-C dépendra grandement des
compétences de ses facilitateurs. Il est essentiel que le programme
posséde des facilitateurs/conseillers enthousiastes, compétents et
débordant de confiance. Nous mettons actuellement au point un
programme de formation intitulé Programme de formation en ligne
en santé et réadaptation sexuelles (SHARe-T). Egalement subven-
tionné par CPC, il a pour but d’établir un programme de formation
spécialisée en santé sexuelle et spécifiquement liée au cancer de la
prostate s’adressant aux professionnels de la santé de I’ensemble
du Canada en vue d’améliorer I’accés au soutien en matiére de santé
sexuelle pour les hommes traités pour un cancer de la prostate et
leurs partenaires. Le programme de formation munira les profes-
sionnels de la santé des compétences et des connaissances dont ils
ont besoin pour dispenser un soutien en matiére de santé sexuelle
a cette communauté. Le programme SHARe-T sera offert a titre de
programme de formation en ligne interprofessionnel par l'inter-
médiaire du projet EDOPI - Education a distance en oncologie psy-
chosociale interprofessionnelle de I’ACOP (Association canadienne
d’oncologie  psychosociale) (http://www.capo.ca/projet-edopi/)
(McLeod, Curran, Dumont, White, & Charles, 2013; McLeod, Curran,
& White, 2011).

En plus d’accroitre le nombre de professionnels de la santé
compétents en la matiére au Canada, SHARe-T vise également a
fournir de I’éducation, du soutien et de ’encadrement dans le déve-
loppement de programmes de santé sexuelle en lien avec le can-
cer de la prostate et ce, par le biais de champions et championnes
dans les établissements. Dés qu’ils ont été formés, les diplomés
du programme peuvent faciliter la prestation de l'intervention
SHARe-C, en utilisant la technologie et le matériel dans leur propre
établissement.

SHARe-C et SHARe-T sont des programmes complémentaires
concus pour faciliter la formation des professionnels de la santé et
améliorer 'acceés a des soins de qualité, quelles que soient la dis-
tance entre les patients et leurs centres de cancérologie et leur
région géographique. Les professionnels de la santé intéressés sont
invités & communiquer avec le projet EDOPI en janvier 2015 en vue
d’obtenir de plus amples renseignements sur le programme de for-
mation SHARe-T.

Le Programme d’éducation sur I’hormonothérapie anti-
androgénique (HAA)

L’HAA chez les patients atteints d’'un cancer avancé de la pros-
tate peut ajouter jusqu’a sept années a la survie (Fleshner, Keane,
Lawton, Mulders, Payne, Taneja & Morris, 2007). Toutefois, les
patients doivent composer avec les effets secondaires de la sup-
pression androgénique pendant toute la durée du traitement. Les
patients atteints du cancer de la prostate qui sont sous HAA ont
besoin de bien plus de soins de soutien que ceux qu’ils recoivent
actuellement a cause de la vaste gamme des effets associés a 'HAA
(Armes et al., 2009; Elliott, Latini, Walker, Wassersug & Robinson,
2010; Alibhai, Gogov & Allibhai, 2006; Casey, Corcoran, Goldenberg,
2012; Freedland, Eastham & Shore, 2009; Saylor & Smith, 2009).
Ceci n’est guére surprenant puisque les effets secondaires de 'HAA
incluent notamment: (i) la féminisation du corps (Ervik & Asplund,
2012; Zaider, Manne, Nelson, Mulhall & Kissane, 2012), (ii) la dimi-
nution de l'intérét et du fonctionnement sexuels qui met les rela-
tions a rude épreuve, (iii) des changements cognitifs et affectifs
(McGinty et al., 2014; Lee, Jim, Fishman, Zachariah, Heysek, Biagioli
& Jacobsen, 2014; Wu, Diefenbach, Gordon, Cantor, Cherrier, 2013),
et enfin, (iv) la perturbation du sommeil, la fatigue et la dépression
(Hanisch, Gooneratne, Soin, Gehrman, Vaughn, Coyne, 2011). En
outre, 'HAA est associée a un gain pondéral et a une augmentation
du risque d’ostéoporose (Ross & Small, 2002), de maladie cardio-
vasculaire, d’obésité et d’insulinorésistance (voir ’étude de Walker,
Tran & Robinson, 2013). En outre, les partenaires des patients sous
HAA éprouvent une détresse importante due a la perte d’intimité et
a la réduction de leur qualité de vie générale (Elliott et al., 2010). Les
médecins prescripteurs s’efforcent d’atténuer la toxicité de 'HAA
en I'administrant de maniére intermittente. Cependant, méme avec
une utilisation intermittente ou a court terme, l'incidence indé-
sirable sur le bien-étre psychosocial et la qualité de vie demeure
importante (Allan, Collins, Frydenberg, McLachlan & Matthiesson,
2014; Sharpley, Bitsika, Wootten & Christie, 2014).

Une prise en charge adéquate permet malgré tout de maintenir
une bonne qualité de vie sous HAA. A titre d’exemples, des traite-
ments pharmacologiques aident a atténuer les bouffées de chaleur
et 'ostéoporose tandis que des interventions sur les habitudes de
vie comme des programmes d’exercice physique, peuvent réduire
la fatigue, la dépression et le risque de syndrome métabolique
(Wolin, Colditz & Proctor, 2011). En revanche, pour qu’elle soit effi-
cace, cette prise en charge doit débuter tot, ce qui signifie que les
patients doivent étre informés en temps opportun des effets secon-
daires du traitement et de leur prise en charge.

Les patients déclarent souvent ne pas avoir recu une prépara-
tion suffisante avant leur traitement d’HAA (Alibhai et al., 2010).
Autrement dit, la dissociation entre ce que les professionnels de la
santé savent en matiére de gestion des effets secondaires de 'HAA
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et ce qui atteint réellement les patients (et leurs partenaires) se tra-
duit par un échec sur le plan du transfert des connaissances; c.-a-d.
qu'il existe une lacune critique dans la pratique qui réduit inutile-
ment la qualité de vie des patients et de leurs partenaires (Hovey et
al., 2012).

Une autre étude (Walker, Tran, Wassersug, Thomas & Robinson,
2013) a confirmé que les patients démarrant leur HAA et leurs par-
tenaires sont mal informés a propos des effets secondaires de ce
traitement. Plus de 50% des sujets de cette étude n’étaient pas au
courant des effets secondaires comme la sarcopénie, I'ostéoporose,
le risque accru de fractures, le gain pondéral, I'atrophie testiculaire
et la gynécomastie. Cette faible sensibilisation aux effets de 'HAA
pourrait expliquer, en partie, pourquoi celle-ci entraine une baisse si
marquée de la qualité de vie puisque les patients n’ont pas été infor-
més au sujet des effets indésirables de leur traitement et qu’ils ne
peuvent donc pas adopter de facon proactive des comportements
visant a prévenir ou atténuer ces effets.

Afin d’explorer les raisons pour lesquelles les patients signalent
avoir une si mauvaise connaissance de 'HAA, une enquéte a été réa-
lisée aupres de 75 oncologues et urologues du Canada pour détermi-
ner de quels effets secondaires les patients devraient étre informés
selon eux et quelles étaient les stratégies qu’ils appuyaient en
matiére de gestion des effets secondaires (Tran, Walker, Wassersug,
Matthew, McLeod & Robinson, 2014). Il se dégageait, parmi les spé-
cialistes, un degré élevé de convergence sur 'importance d’informer
les patients sur certains des effets secondaires de 'HAA, alors que
pour beaucoup d’autres, ils étaient loin d’étre d’accord. Le désac-
cord était particuliérement fort concernant I'importance d’informer
les patients au sujet de 'orgasme retardé, de I'atrophie testiculaire
et du risque de diabete de type 2. Ce constat est préoccupant car
la recherche montre que les hommes éprouvent une forte détresse
quand ils découvrent que leurs testicules rétrécissent, qu’ils ne
peuvent plus atteindre I'orgasme et apprennent qu’ils courent un
risque accru de contracter le diabete. Il se peut que les patients se
sentent trahis par leur équipe médicale quand ils découvrent eux-
mémes ces problémes et qu’ils ne disposent d’aucune stratégie de
gestion a leur égard.

L’étude de Tran et ses collégues (2014) indiquait également que
beaucoup de médecins ne soutiennent pas les stratégies de gestion
des effets secondaires de 'HAA pourtant basées sur des données
probantes. Une enquéte comparable menée aupres de médecins
de premier recours du Canada faisait état de résultats similaires
(Soeyonggo, Locke, Del Giudice, Alibhai, Fleshner & Warde, 2014).
Les généralistes ne se sentaient pas qualifiés pour gérer les effets
indésirables de 'HAA et jugeaient que cette responsabilité devrait
revenir aux spécialistes. Malheureusement, un grand nombre de
sites Web supposément fiables et fournissant de I'information sur
I’'HAA a laquelle les patients ayant le cancer de la prostate peuvent
accéder directement renferment des renseignements inexacts et/
ou périmés (Ogah & Wassersug, 2013). Il en ressort que les rensei-
gnements normalisés fondés sur des preuves concernant les effets
indésirables de 'HAA et leur prise en charge ne parviennent pas
jusqu’aux patients ayant le cancer de la prostate et leurs partenaires.

L’argument soutenant la participation des partenaires dans les
programmes de soins de survie destinés aux patients ayant le can-
cer de la prostate est solide, et particuliéerement valable dans le
contexte de ’'HAA. Walker et Robinson (2011; 2012), par exemple,
rapportent que beaucoup de couples se sont fait dire par leur pro-
fessionnel de la santé que les rapports sexuels seraient impossibles
tant que le patient serait sous HAA. Convaincus de la vérité de
cette affirmation, certains couples ont choisi de ne pas s’efforcer
de s’adonner a de quelconques activités sexuelles. Certains de ces
couples se sont bien adaptés a ce changement tandis que d’autres
dérivaient. Sinon, d’autres couples découvraient des facons d’avoir
des rapports sexuels malgré la privation androgénique subie par
I'’homme et sa perte de libido. Notre constat selon lequel certains

hommes maintiennent une intimité sexuelle satisfaisante durant
leur traitement d’HAA rejoint les conclusions d’autres équipes de
recherche (Ng, Corica, Turner, Lim & Spry, 2014) et semble indiquer
qu’il ne faille pas dire a tous les couples que 'HAA mettra fin a leur
vie sexuelle. Savoir si davantage de couples continueraient d’avoir
des rapports sexuels si on leur suggérait des facons de demeu-
rer sexuellement actifs est le point de mire d’études actuelles (p.
ex. Wibowo, Wassersug, Warkentin, Walker, Robinson, Brotto &
Johnson, 2012) et trouve également un écho dans I’éditorial du pré-
sent numéro de la Revue rédigé non par sa rédactrice en chef mais
par Deborah L. McLeod.

La plupart des centres de cancérologie ont mis en place de
solides programmes d’éducation des patients en matiére de ges-
tion des effets secondaires de la chimiothérapie et de la radiothé-
rapie. Il est incontestable que 'HAA a autant d’effets secondaires
importants et altérant la qualité de vie que la chimiothérapie ou la
radiothérapie, et pourtant, ce n’est que maintenant que 1’on élabore
des programmes comparables d’éducation des patients sur la prise
en charge des effets secondaires de ’'HAA. D'un point de vue anec-
dotique, les professionnels de la santé nous disent qu'ils essaient
de compenser ce manque de programmes d’éducation structurés
en passant une quantité de temps considérable a parler avec leurs
patients de I'HAA, de ses effets secondaires et de la facon de les
gérer. Cependant, ils expriment de la frustration parce que leurs
patients continuent de signaler leur faible niveau de connaissance
de 'HAA. Une des raisons de cet état de fait est que les patients se
sentent souvent submergés par la quantité d’information qui leur
est fournie dans le cadre de ces consultations. Il semblerait qu'’ils
ne retiennent qu'une faible partie de 'information. C’est dans ce
contexte que nous avons décidé d’élaborer un programme global
d’éducation a l'intention de tous les patients ayant le cancer de la
prostate et démarrant leur HAA.

La mise en ceuvre de notre programme d’éducation sur 'HAA
commence par I'éducation des professionnels de la santé dis-
pensant des soins aux hommes sous HAA. Il comprend une intro-
duction a la technique d’entrevue motivationnelle dont I'efficacité
est avérée (Lundahl & Burke, 2009; Lundahl, Moleni, Burke, Butters,
Tollefson, Butler & Rollnick, 2013; Miller and Rollnick, 2013; Rubak,
Sandbak, Lauritzen & Christensen, 2005) lorsqu’il s’agit d’aider les
individus a changer des comportements. La technique d’entrevue
motivationnelle demeure une nouveauté pour de nombreux profes-
sionnels de la santé, quoiqu’il s’agisse d'un style de counselling a
la fois semi-directif, axé sur le patient et reposant sur des données
empiriques qui sert a susciter un changement de comportement
(Lundahl and Burke, 2009; Lundahl et al., 2013; Miller and Rollnick,
2013; Rubak et al., 2005).

L'une des choses qu’apprennent les professionnels de la santé
lors de nos séances de formation interne sur la technique d’entre-
vue motivationnelle est la manieére d’utiliser un script soigneuse-
ment concu quand ils prescrivent 'HAA a des hommes pour la toute
premiére fois. Notre script a été élaboré en collaboration avec des
urologues, des radio-oncologues, des infirmiéeres et des psycholo-
gues et a été rédigé de maniere a accroitre la probabilité que les
hommes et leurs partenaires assisteront aux séances d’éducation
sur 'HAA (voir le script a la figure 1). Ce script est présenté a titre
de ressource générale; les professionnels de la santé sont invités a
I’adapter et a 'utiliser lorsqu’ils présentent 'HAA a leurs patients.

La technique d’entrevue motivationnelle est également asso-
ciée a des stratégies d’autogestion dans nos séances d’éducation
sur 'HAA afin d’aider les patients a explorer et résoudre leurs
ambivalences et a s’efforcer d’apporter des changements a leurs
habitudes de vie en vue d’éviter les effets secondaires les plus débi-
litants de ’'HAA. En outre, on rehausse les ressources individuelles
(p. ex. la sagesse, les stratégies, le soutien social) a I'appui de la réa-
lisation de changements. Une telle approche fait contraste avec le
modeéle plus traditionnel de 1’éducation au patient qui fait souvent
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appel a la force extrinseque qu’est le professionnel de la santé (qui
cherche a persuader, a obliger, a conseiller et a exiger) pour susciter
le changement. Mais, fait paradoxal, il arrive souvent qu'une force
externe accroisse la résistance des individus a la réalisation de chan-
gements (Miller & Rollnick, 2013).

Le volet de I'éducation du patient de ce programme est axé sur
I'ouvrage de parution récente Androgen Deprivation Therapy: An
Essential Guide for Prostate Cancer Patients and their Loved Ones,
que I'on appellera le livre sur 'HAA ci-apres (voir LIFEonADT.com).
Ce livre est conc¢u pour aider les hommes et leurs partenaires a
reconnaitre les effets secondaires de 'HAA, a s’y adapter et a les
surmonter. Il s’adresse, comme son nom l'indique, a la fois aux
hommes et a leurs partenaires. Il ne se limite pas a la seule des-
cription des stratégies de gestion des effets secondaires; il fait plu-
tot appel a un langage et a des exercices inspirés de la technique
d’entrevue motivationnelle afin d’aider les patients a effectuer des
changements au niveau de leurs habitudes de vie pour éviter ou
atténuer bon nombre des effets secondaires débilitants de I'HAA.
Il comprend des stratégies de gestion des effets physiologiques de
I’'HAA, telles que les risques médicaux associés a la prise de poids et
aux changements métaboliques mais il porte également une atten-
tion particuliére aux rapports intimes. Cela veut dire que ce pro-
gramme accorde la priorité a la participation active des partenaires.
On y présente donc des suggestions afin d’aider les hommes et
leurs partenaires a rester proches, sur les plans affectif et physique,
méme quand I'HAA supprime la libido et le fonctionnement érectile
de 'homme.

Figure 1: Texte suggéré pour 'THAA

L’hormonothérapie anti-androgénique est une méthode effi-
cace de gérer le cancer de la prostate et de rehausser 1'effi-
cacité de la radiothérapie externe. L’'HAA a été fortement
recommandée comme composante importante de la prise
en charge de votre cancer de la prostate; cependant, vous
devriez savoir qu’elle peut provoquer de nombreux chan-
gements dans l'organisme. Il se peut que vous éprouviez de
la fatigue, un gain pondéral, une diminution de votre masse
musculaire ainsi qu'un risque accru d’ostéoporose, de dia-
béte et de maladie cardiovasculaire. Comme vous le savez
probablement, beaucoup de ces changements peuvent com-
porter des risques importants pour la santé. Lorsque nous
prescrivons ’'HAA, nous pesons les risques et les bienfaits du
traitement.

Si vous choisissez de suivre ce traitement, il est essentiel que
vous gériez ces risques accrus en modifiant vos habitudes de
vie de maniére significative par exemple en faisant régulie-
rement de I'exercice et en adoptant de saines habitudes ali-
mentaires, sur le modéle des changements que les gens font
afin de vivre plus sainement apres avoir été diagnostiqués du
diabete. Si vous décidez de donner suite a la recommandation
de démarrer ’hormonothérapie anti-androgénique, je vous
demande de vous engager a gérer efficacement votre santé
pendant que vous suivez ce traitement.

Vous pourriez également éprouver d’autres changements
ayant une incidence sur votre qualité de vie, comme des bouf-
fées de chaleur, le développement des seins, I'atrophie tes-
ticulaire, la perte de libido, le dysfonctionnement sexuel, la
perte de poils, l'infertilité et des changements d’humeur. Il
est capital que vous (et votre partenaire) participiez au pro-
gramme d’éducation sur 'HAA ou vous apprendrez a gérer
ces changements.

Le livre sur 'HAA présente des suggestions particuliéres sur le
maintien d’une vie sexuelle active durant ce traitement malgré les
changements touchant le fonctionnement sexuel de ’homme et
son degré de désir sexuel. Ceci dit, les auteurs reconnaissent le fait
que ce ne sont pas tous les hommes sous HAA qui font partie d'un
couple ou qui sont sexuellement actifs. Les chapitres sont auto-
nomes de maniere a ce que les lecteurs puissent se concentrer sur
les enjeux qui les concernent plus particuliérement (p. ex. régime
alimentaire, exercice, effets secondaires physiques, impact psycho-
logique, sexualité).

Le programme d’éducation prenant appui sur le livre sur 'HAA,
dans sa conception actuelle, comprend une séance de groupe d’in-
troduction et une de suivi qui durent chacune environ une heure
et demie. La premiére séance présente les principaux effets secon-
daires de 'HAA, y compris ceux dont les effets sont les plus incom-
modants pour les patients (p. ex. bouffées de chaleur, gain pondéral,
fatigue et perte du fonctionnement sexuel) ainsi que les plus graves
du point de vue médical (p. ex. syndrome métabolique, maladie car-
diovasculaire, ostéoporose). On présente aux participants a cette
séance les stratégies d’autogestion et on leur demande de remplir
un «plan d’action» dans lequel ils dégagent un but particulier en
matieére de changement de comportement. Cet exercice est concu
pour encourager les patients a apporter des changements particu-
liers a leurs habitudes de vie, notamment accroitre leur niveau d’ac-
tivité physique, afin de prévenir ou d’atténuer un bon nombre des
effets indésirables de 'HAA.

Les avantages de l’exercice physique pour les patients sous
HAA ont été clairement exposés dans de nombreuses études
(Cormie, Newton, Taaffe, Spry & Galvdo, 2013; Culos-Reed et al.,
2010; Wall, Galvao, Fatehee, Taaffe, Spry, Joseph & Newton 2014),
mais il est extrémement difficile d’amener les patients a faire de
I'exercice apres la survenue des effets secondaires du traitement
comme la fatigue, la dépression et 1'obésité avec présence d’os-
téopénie. Le programme d’éducation reconnait que beaucoup de
Canadiens doivent faire des ajustements importants sur le plan de
leurs habitudes de vie afin de conserver une bonne qualité de vie
sous HAA.

La seconde séance du programme d’éducation a lieu de deux a
trois mois plus tard, une période ou se sont déja déclarés la plu-
part des effets secondaires qui pourraient affecter les patients sous
HAA ou étre observés par leurs proches. Les patients (et les parte-
naires) sont invité a partager leurs expériences relativement a ce qui
s’est avéré le plus efficace dans la gestion de ces effets secondaires.
La séance de suivi se veut également d’étre une «séance de rap-
pel» motivationnelle permettant de vérifier la situation par rapport
aux buts établis lors de la séance initiale, afin d’aider les patients
a adopter et maintenir des habitudes de vie pouvant atténuer les
effets indésirables de 'HAA.

Le programme d’éducation sur 'HAA est présentement offert a
Calgary, Vancouver et Victoria. A Vancouver, c’est un des modules
éducatifs du programme Prostate Cancer Supportive Care (PCSC) du
Prostate Centre. Le PCSC a lui-méme été démarré avec le soutien du
Specialist Service Committee de Doctors of British Columbia et du
ministére de la Santé de la Colombie-Britannique. Comme il recoit
un financement provincial, il a pour mandat de mettre ses services
a la disposition des autres centres de cancérologie de la province.
Le récent démarrage d'un programme d’éducation sur 'HAA dans la
BC Cancer Agency est un premier pas vers la réalisation de ce man-
dat. Le programme de Calgary est présentement offert au Prostate
Cancer Centre et 'on projette de le rendre accessible en ligne (voir
ci-dessous) aux résidents du reste de ’Alberta.

Grace au financement continu de CPC, nous prévoyons mettre en
place des versions du programme d’éducation sur 'HAA a Halifax
et a Toronto d’ici la fin de 'année 2014. Nous envisageons d’offrir
le programme en francais et qu’il soit offert par au moins un centre
de cancérologie du Québec d’ici 2015. Un objectif a long terme est
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d’offrir le programme en ligne afin que puissent y accéder tous les
Canadiens atteints du cancer de la prostate qui vivent en dehors des
grandes zones métropolitaines offrant déja ou envisageant d’offrir
le programme sur place.

Du point de vue de la recherche, nous comptons évaluer et com-
parer les versions en face a face et en ligne du programme d’édu-
cation sur 'HAA, afin de voir dans quelle mesure elles : 1) attirent
I'attention des patients démarrant leur HAA, 2) aident les patients a
gérer les effets secondaires de 'HAA, 3) maintiennent la solidité des
liens dyadiques entre les patients et leurs partenaires faisant face a
I'impact psychologique et psychosexuel de 'HAA.

Conclusions

Il existe une multitude de défis posttraitement auxquels sont
confrontés les hommes et leurs partenaires touchés par le cancer
de la prostate et qui ne sont pas uniformément abordés par les pro-
fessionnels de la santé. Quoiqu’on posséde d’amples connaissances
sur la facon de les aborder, les patients ont trop souvent du mal
a obtenir en temps opportun des soins de soutien et des soins de
santé sexuelle mis a part dans les plus grands centres hospitaliers
du Canada. L’HAA constitue un traitement particuliérement pénible
qui s’accompagne de graves effets secondaires qui peuvent étre
minimisés par le biais d'une éducation et d'un encadrement pré-
coces s’appuyant sur des stratégies inspirées de la technique d’en-
trevue motivationnelle qui s’annoncent prometteuses.

Les partenaires éprouvent également des défis psychosociaux
a la suite du traitement, mais ils sont trop souvent laissés pour
compte a titre de bénéficiaires de soins dans les centres de cancé-
rologie, puisqu’on ne voie en eux que des sources de soutien pour
I'homme touché (un réle dans lequel ils se voient eux aussi). Ceci
est compréhensible. Les hommes ont I’habitude d’étre stoiques et
de dissimuler leur détresse alors que les partenaires ne veulent pas
risquer de détourner I'attention des professionnels de la santé des
préoccupations primaires de nature biomédicale. De plus, ils ne
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