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Quelle est la problématique de votre recherche ?

En tant que psychologue et sexologue travaillant dans un centre de référence mucoviscidose,
j'avais entendu des femmes atteintes de mucoviscidose exprimer discretement qu’elles
rencontraient fréquemment des difficultés intimes, lesquelles n’étaient ni partagées avec les
médecins ni retrouvées dans la littérature sur la mucoviscidose. Il était donc important de
caractériser ces difficultés, de les quantifier pour comprendre et évaluer la qualité de vie
intime de ces femmes.

Pourquoi est-ce important ?

En dehors des questions d’incontinence urinaire, de mycoses génitales, de fertilité, d’accés a
la PMA" ou de grossesse, la qualité de vie intime des femmes atteintes de mucoviscidose est
un sujet quelque peu absent des prises en charges médicales de la mucoviscidose, y compris
dans les suivis gynécologiques : les femmes atteintes de mucoviscidose sont considérées
comme n’ayant pas plus de problémes de vie intime que la population générale des femmes.
Elles ne se plaignent pas de ces difficultés car elles sont douloureusement stigmatisantes mais
aussi parce qu’elles ne lient pas ces problémes a leur maladie. La vague récente du
dévoilement des difficultés sexuelles des femmes a rendu ce sujet plus visible, plus facile a
aborder pour les femmes atteintes de mucoviscidose.

Quels sont les travaux réalisés ?

L'investigateur de I'’étude est une femme psychologue sexologue ayant 18 ans d’expérience
au sein d’'un CRCM adultes ; elle était physiqguement présente dans chacun des 11 CRCM qui
ont participé a I'’étude et disponible pour échanger avec chaque participante ; les conditions
d’inclusion étaient d’avoir ou d’avoir eu des relations sexuelles; chaque femme était
individuellement informée des objectifs et de la confidentialité de cette recherche. Les
données quantitatives ont été collectées a partir d’'un questionnaire adapté aux femmes
atteintes de mucoviscidose : 212 questionnaires ont ainsi été récoltés. Les données
qualitatives de vie intime ont été analysées a partir d’entretiens enregistrés pour comprendre
I‘impact de ces difficultés sur la vie personnelle.

*PMA = Procréation médicalement assistée



Quels sont les résultats ?

Nous avons trouvé que les difficultés sexuelles sont un probleme prévalent pour les femmes
atteintes de mucoviscidose, nettement plus présent que dans la population générale, mais
aussi que ce probléme a plus d’impact que d’autres difficultés présumées telles que les
exacerbations respiratoires, la toux, les mycoses a répétition ou I'incontinence urinaire. Une
forte majorité de femmes rapporte des problémes durant les relations sexuelles, la majorité
de ces difficultés est liée a une insuffisance de lubrification vaginale entrainant de I'inconfort
et des douleurs. La partie qualitative de I'’étude montre que ces difficultés spécifiques sont
coliteuses psychologiquement car ces femmes atteintes de mucoviscidose les ressentent
comme une double peine avec des répercussions négatives sur leur vie sexuelle : géne,
douleurs ou évitement, impression d’étre différentes des autres femmes et incompréhension
du probléme qui n’est que rarement évoqué dans leur CRCM. Elles en éprouvent de la tristesse
et des freins pour partager ces questions.

Que cela signifie-t-il et pourquoi faut-il rester prudent ?

Cela signifie que ces difficultés sont méconnues et peu comprises, que les femmes atteintes
de mucoviscidose souhaiteraient que ces préoccupations fortes puissent étre parlées au sein
des CRCM : il est important de former les équipes sur ces questions. Cette étude s’est tenue
durant les essais cliniqgues des nouveaux traitements modulateurs de CFTR et avant la forte
diffusion de ces traitements qui ont radicalement changé la prise en charge de la
mucoviscidose : il semble que ces traitements puissent avoir des effets positifs également sur
la qualité de vie intime des femmes atteintes de mucoviscidose.

Quelles sont les perspectives ?
L’étape suivante sera d’évaluer I'effet des traitements modulateurs de CFTR sur la vie intime
des femmes atteintes de mucoviscidose.
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