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Ce livret d’information a été imaginé comme un support pour les patients
atteints de MICI qui se posent des questions concernant

leur fertilité ou leur vie intime.

Ce livret est rédigé par des experts dans les domaines :

Sexologie ... Dr P. PAPAZIAN
Gynécologie/sexologie ..................... Dr C. MARTIN
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Dermatologie ................................. . DrS. BUCHE
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Médecine de la Reproduction ............ Dr H. TURCK

Ce livret est destiné a fournir une information pratique et des
conseils aux personnes atteintes de maladies inflammatoires chroniques de
Uintestin et aux professionnels de santé prenant en charge ces patients.
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Partie 1 s

Pourquoi s’intéresser a la santé reproductive et sexuelle des personnes
atteintes de MICI ?

Les maladies inflammatoires chroniques de lintestin (MICI) comprenant la

rectocolite hémorragique et
maladie de Crohn

touchent généralement des gens jeunes en age de procréer. Les patientes

atteintes de MICI donnent naissance a moins d’enfants que les femmes en
bonne santé avec une réduction pouvant atteindre 20 % (1).

CETTE DIFFERENCE S’EXPLIQUE NOTAMMENT PAR:

1. le choix de ne pas avoir d’enfant encore

o o . . . 30 % MC
appelé infecondité volontaire qui est 4 fois o
plus importante au cours des MICI que dans 25 % RCH
la population générale et peut atteindre 1 7 % Population
malade sur quatre. générale(2)
2. une baisse involontaire de la fertilité Vi
des malades lorsque la maladie est active W
(3) ou aprés certaines chirurgies comme la )

laparotomie (4).

3. d’éventuelles difficultés sexuelles.

L’ INFECONDITE VOLONTAIRE

ou le choix de ne pas avoir d’enfant. Elle dépend de nombreux facteurs dont
’anxiété et les troubles de ’humeur a type de dépression générés par la maladie.
Le manque de connaissances et d’informations concernant la maladie
explique I’ augmentation de ce choix chez des malades ou des couples qui
n’arrivent a prendre des décisions éclairées en matiere de planification
familiale et parentalité.

Par conséquent, une éducation appropriée sur la grossesse et la planification
familiale pour toutes les patientes atteintes de MICI en age de procréer est
recommandée.



Les principaux facteurs décisionnels associés a l’infécondité volontaire au cours
des MICI concernent :

)
)
a
0

le risque de transmission de la maladie (information 1)

la toxicité des médicaments pendant la grossesse et [’allaitement
(information 2)

le risque de nouvelle évolution de la maladie pendant la grossesse
(information 3)

’impact de la maladie sur l’évolution de la grossesse, accouchement
et allaitement (information 4)

Globalement, LA FERTILITE DES MALADES AVEC MICI

est similaire a une population controle (5). Elle peut étre réduite au cours de
différentes situations :

)
a
a
a

temporairement en cas de maladie active (information 5)

de facon plus durable aprés chirurgie par laparotomie

(information 6)

exceptionnellement et de facon transitoire lors de la prescription de
certains médicaments utilisés au cours des MICI (information 7)

a Uorigine de conseils spécialisés et de conservation d’ ovocytes et
spermatozoides (information 8)

LES MICI PEUVENT AVOIR UN IMPACT SUR LA SANTE SEXUELLE (6)

Les dysfonctions sexuelles sont caractérisées par toute perturbation physique
ou psychologique de la santé sexuelle définie comme un état de bien-étre
physique, émotionnel, mental et social en relation avec la sexualité (7).

Ces dysfonctions sexuelles marquées par une diminution de Uactivité et
de la qualité des rapports sont fréquentes au cours des MICI retrouvées chez
environ 50% des malades, notamment chez les hommes de moins de 50 ans et
les femmes de moins de 40 ans (6).

De multiples facteurs peuvent étre responsables et notamment :

a
a

’activité de la maladie (information 9)
certains médicaments et interventions chirurgicales

(information 10)
’anxiété et/ou la dépression associée (information 11)



LES SOIGNANTS SONT DES INTERLOCUTEURS PRIVILEGIES POUR
PROMOUVOIR LA SANTE REPRODUCTIVE ET SEXUELLE AU COURS DES
MICI

grace a la mise en place d’une éducation thérapeutique spécialisée et d’un enca-
drement par une équipe multidisciplinaire associant

Médecin traitant,
Gynécologue/Qbstétricien,
Sexologue,

Chirurgien,
Gastroentérologue ...

L’impact d’une démarche active d’éducation et de soins mise en place avant
et pendant la grossesse au cours des MICI a montré son efficacité en améliorant
’observance des médicaments, |’abandon du tabac, la réduction des poussées de
la maladie, la diminution du risque d’accoucher d’un nourrisson de faible poids
de naissance (8).

Il est donc essentiel de discuter de ces su-
jets avec nos malades. La majorité des gas-
troentérologues (93%) est conscient de cette
problématique mais seulement 15% posent
des questions sur la vie intime de leurs
patients (9).

Ce livret d’informations pratiques leur est destiné ainsi qu’aux

malades et a tous les professionnels de santé prenant
en charge des patients avec MICI.




Partie 2

11 informations pour promouvoir la santé reproductive et sexuelle

des personnes souffrant de MICI

Information 1 : Il existe un risque faible de transmission
de la MICI a la descendance

Avoir un parent au premier degré
atteint de MIC| reste le facteur de
risque le plus important de dévelop-
per une MICI (10). Il n’est donc pas
surprenant que les malades aient
peur de transmettre la maladie a
leur progéniture, ce qui justifie des
conseils et une éducation des couples.
Le poids de la génétique dans la trans-
mission de la maladie des parents aux
enfants est faible. Le risque de MICI
dans la population générale est d’en-
viron 1/1000. Une MICI maternelle ou
paternelle augmente le risque de déve-
loppement d’une MICI de 4 a 8 fois par
rapport a la population générale avec
un risque de U'ordre de 4-6/1000 (11)
(12). Ce sur-risque reste faible et com-
parable au risque spontané d’avoir un
enfant atteint de trisomie 21 en France
(3-4/1000). Le risque de transmission
de la MICI a la progéniture est globa-
lement similaire lorsque la mére est

atteinte par rapport au pére (13) et un
peu plus important en cas de MC que
de RCH (14).

Dans l’ensemble, les études n’ont pas
montré d’association entre les caracté-
ristiques de la maladie chez le parent
malade du premier degré et l’évolu-
tion ou la gravité de la maladie chez la
progéniture. Il n’existe aucune preuve
solide suggérant que les MICI familiales
pourraient avoir une évolution clinique
plus agressive (15).

Lorsque les deux parents sont atteints
d’une MICI, le risque de développer une
MICI chez leur progéniture est plus im-
portant et peut atteindre 16-30% (16).
Ce risque augmente dans les familles
multiplex atteintes de MICI ou plus
des deux parents du 1er degré sont
malades avec wune incidence 57
fois plus élevée de MICI par rap-
port a la population générale (17).



Information 2 : La majorité des traitements utilisés dans les
MICI ont un bon profil de tolérance et peuvent étre
poursuivis pendant la grossesse apres avis du médecin

De nombreux couples éprouvent de
’anxiété liée a impact potentiel sur
le foetus des médicaments prescrits
dans le cadre des MICI avant et pen-
dant la grossesse ou l’allaitement. Il
est important d’informer les malades
en age de procréer notamment sur la
bonne tolérance des traitements utili-
sés au cours des MICI.

En effet, un tiers des femmes atteintes

O
&

de MICI considérent a tort que tous les
traitements proposés pour la prise en
charge de leur maladie sont néfastes
pour le feetus et doivent étre stoppés
avant la grossesse (2).

La majorité des traitements utilisés
dans les MICI ont un bon profil de to-
lérance et doivent étre poursuivis au
cours de la grossesse.

Cest lecas:

des aminosalicylés (5-ASA) dont les données
rassurantes se sont accumulées ces 30 der-
niéres années. Les 5-ASA aux doses classiques
(<4g/j) peuvent étre utilisés tout au long de
la grossesse, quel que soit le terme, la voie
d’administration (orale ou rectale par suppo-
sitoires ou lavements) et la dose (18).

le métronidazole et l’amoxicilline peuvent
étre administrés tout au long de la gros-
sesse. Bien que les études soient rassurantes
sur l'utilisation de la ciprofloxacine au cours
de la grossesse, leur utilisation n’est pas
recommandée durant le 1° trimestre de
la grossesse exceptée si
stratégie

aucune autre

thérapeutique n’est possible.

le traitement des poussées pendant la

le budesonide est considéré comme sir dans
grossesse.



les corticoides doivent étre utilisés a la
dose minimale efficace et pendant une du-
rée limitée (<40 mg/j, < 6 semaines) pour
éviter les problémes éventuels d’hyperten-
sion maternelle, de diabéte gestationnel,
de pré-éclampsie et d’une augmentation du
risque d’infections chez les nourrissons lors
de la prise de corticoides notamment pendant
le troisiéme trimestre de la grossesse (18,19).

les thiopurines (azathioprine, 6-mercapto-
purine) peuvent étre poursuivis tout au long
de la grossesse (18).

ILn’y a pas de contre-indication pour le parte-
naire avant la conception.

le méthotrexate est quant a lui contre-indi-
qué pendant la grossesse en raison du risque
de malformation et de perte feetale. Il doit
étre arrété par la future maman idéalement
3 mois avant la conception (5). Les don-
nées récentes indiquent que la prise de mé-
thotrexate par le partenaire avant la concep-
tion est sans conséquence pour la suite de la
grossesse (20).

la ciclosporine n’est pas associée a une aug-
mentation du taux de malformations congéni-
tales. En raison de son profil d’effets secon-
daires connus, U'utilisation de la ciclosporine
pendant la grossesse au cours des MICI doit
étre cependant discutée dans des centres ex-
perts aprés évaluation des risques et des bé-
néfices (5).



les anti-TNFa (infliximab, adalimumab, go-
limumab) doivent étre poursuivis tout au
long de la grossesse y compris au 3éme tri-
mestre afin de limiter le risque de poussée
et les complications qui peuvent en découler,
et de limiter les risques d’immunisation a la
reprise de ’anti-TNF (18). Les données dans
la littérature ne retrouvent pas d’augmenta-
tion du risque de survenue de malformation,
de prématurité, de fausse couche spontanée,
ni de majoration du risque d’infections néo-
natales (18).

l'ustekinumab et le vedolizumab doivent
étre poursuivis en cas de maladie active au
moment de la grossesse ou de MICI com-
plexe/réfractaire. En cas de rémission sous
ustekinumab ou vedolizumab, la discussion de
la poursuite ou non doit se faire au cas par cas
aprés discussion avec la patiente.

les inhibiteurs des Janus kinases (tofacitinib,
filgotinib, upadacitinib) sont contre-indiqués
durant la grossesse et doivent étre inter-
rompus entre 1 semaine et 1 mois avant la
conception, selon le médicament pris.

Chez l’animal, des malformations et des
pertes foetales ont été rapportées a des
doses supra-thérapeutiques avec le tofaciti-
nib. Chez ’homme, a ce jour, les expositions
rapportées sont trés rares (18).

40 mg/j), il est conseillé de différer

Concernant Uallaitement, les molé-
cules autorisées au cours de la grossesse
le sont également pour [’allaitement.

Le méthotrexate, la ciclosporine et

les inhibiteurs des janus kinase sont
contre-indiqués. Pour les patientes

sous fortes doses de corticoides (>

’allaitement de 4 heures par rapport
a la derniére administration du médi-
cament (5). L'allaitement est recom-
mandé pour ces bénéfices dans la po-
pulation générale mais également chez
les patientes atteintes de MICI (18).



Information 3 : Une maladie contrélée au moment de la
conception diminue le risque de poussées
pendant la grossesse

Le projet de grossesse puis la grossesse
sont des moments qui peuvent étre an-
goissants pour les patients et patientes
atteint(e)s de MICI. Il est estimé que
20 % a 55 % des patientes en période
prénatale sont en poussée de leur ma-
ladie. L’activité de la MICI au moment
de la conception est un élément essen-
tiel a considérer car il prédit I’activité
de la maladie pendant la grossesse (5).

Viser une rémission de la maladie
au moment de la conception réduit le

risque de poussées de MICI pendant la
grossesse. Les femmes atteintes d’une
MICI quiescente a la conception ne
présentent pas de risque accru de
poussées de la maladie pendant la
grossesse (5).

Les femmes atteintes d’une MICI
active au moment de la conception
ont 8 fois plus de risque d’avoir une
maladie active pendant la grossesse
comparées aux femmes ayant une ma-
ladie quiescente (21).

Information 4 : Une maladie controlée au moment de la
conception améliore l'issue obstétricale

Les femmes atteintes d’une MICI active
ont un risque jusqu’a 3,6 fois supérieur
d’accouchement prématuré (naissance
avant le terme) et un risque 2 fois plus
élevé d’avoir un enfant avec faible
poids a la naissance par rapport aux
patientes avec MICI inactive (22). Elles
présentent également un risque accru
de retard de croissance intra-utérin

(3 % contre 1 %), une augmentation
de la fréquence d’accouchement
par césarienne (30 % contre 18 %) et
de fausses couches spontanées (13 %
contre 6,5 %) par rapport aux femmes
sans MICI (5). Ces risques sont propor-
tionnels a 'activité et a la gravité de
la maladie pendant la grossesse (1, 23,
24). A Uinverse, une MICI quiescente



au moment de la conception est asso-
ciée a une évolution de la grossesse
similaire a celle de patiente sans MICI.
Ces effets soulignent U'importance du
controle de la maladie avant et pen-
dant la grossesse.

La rémission de la maladie avant la
conception doit étre évaluée au moyen
de méthodes cliniques, de biomar-
queurs et d’examens endoscopiques/
radiologiques. L’évaluation des médi-
caments avant la conception offre une
opportunité d’optimisation et d’une
discussion pour savoir s’ils doivent étre
poursuivis pendant la grossesse.

L’éducation des patients concernant
les MICI et la grossesse augmente leurs
connaissances et favorise [’observan-
ce du traitement pendant la grossesse
(25). L’éducation améliore également
la santé émotionnelle des patientes
avec MICI enceintes ou souhaitant
concevoir (26). De nombreuses meéres
éprouvent de ’anxiété liée a la gros-
sesse et ces craintes peuvent étre apai-

sées grace a des conseils appropriés.
L’accouchement par voie basse doit
étre privilégié au cours de la maladie
de Crohn et de la rectocolite hémorra-
gique. La décision d’accouchement par
césarienne dot étre prise idéalement
aprés concertation pluridisciplinaire
incluant un gynécologue-obstétricien,
un gastro-entérologue et un chirur-
gien digestif. Afin de diminuer le risque
d’incontinence anale lors d’accouche-
ment par voie basse, une césarienne
est recommandée en cas de lésions
ano-périnéales actives, de fistules
recto-vaginales ou d’antécédents de
fistule recto-vaginale et de coloproc-
tectomie avec anastomose iléo-anale
(5, 18, 27). Lindication de césarienne
est également discutée lorsqu’il existe
des facteurs de risque d’incontinence
anale lors d’accouchement par voie
basse : épisiotomie, poids de naissance
prévisible > 4KGs, utilisation de for-
ceps, déchirure vaginale, multiparité.

Information 5 : Une maladie controlée améliore la fertilité
des patient(e)s atteint(e)s de MICI

La fécondité des patientes avec MICI
inactive est similaire a la popula-
tion générale avec un taux de 80%

de conception dans les 6 mois sui-
vant une tentative de grossesse (28).

Elle est en revanche temporairement



réduite en cas de maladie active.
Linfertilité est définie comme |’échec
d’une grossesse aprés 12 mois de rap-
ports sexuels non protégés. Les MICI
actives sont associées a une réduction
de la fécondité féminine et masculine
avec des taux de naissances réduits de
20 % (1).

En cas de maladie, ’inflammation
systémique peut entrainer des condi-
tions défavorables a une conception
réussie et les symptomes peuvent
conduire a une activité sexuelle moins
fréquente. En général, la fécondité

est considérablement réduite dans
les 9 mois qui suivent une poussée
due a une incapacité a concevoir avec
réduction de la fertilité féminine (3).
Les patients de sexe masculin atteints
d’une MICI active ont également 2.6
fois plus de difficultés a concevoir par
rapport a ceux en rémission (29).

Il existe une diminution temporaire
de la mobilité des spermatozoides au
cours des MICI actives avec récupé-
ration d’un spermogramme de bonne
qualité aprés obtention d’une rémis-
sion (30).

Information 6 : Il y a peu d'impact des chirurgies
conventionnelles sur la fertilité

Les études historiques montraient
que la colo-proctectomie avec anas-
tomose iléo-anale par laparotomie
multipliait par 3 le risque d’infertilité
(20 % avant et 63 % apres la chirur-
gie) (31). Cette diminution est en
partie secondaire aux adhérences pel-
viennes générées par la laparotomie.

La coelioscopie permet de diminuer
les adhérences pelviennes (32). Les
données récentes montrent que
lorsque la chirurgie est réalisée par
coelioscopie, les taux d’infertilité
chez les patients sont comparables
a ce qui est observé aprés appen-
dicectomie par coelioscopie chez
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les femmes en bonne santé (33).

Peu de données existent sur ’im-
pact des autres types d’interven-
tion chirurgicale sur la fertilité.
D’anciennes études laissaient pen-
ser que l’anastomose iléo-rectale ne
modifiait pas le taux de fécondité
post-opératoire a la différence de
’anastomose iléo-anale. Une étude
récente montre que les anastomoses
iléo-anale ou iléo-rectale diminuent

toutes les 2 la fertilité dans des
proportions identiques.
Cependant, lorsque ces chirur-

gies sont réalisées sous coeliosco-
pie, le risque est négligeable (34).



Information 7 : La fertilité des patients atteints de MICI est
rarement impactée par les traitements prescrits

L’utilisation de :

Thiopurine,

Méthotrexate et

des Traitements Biologiques
n’a pas d’incidence sur la fertilité des
patient(e)s traité(e)s (20).
De méme, ’exposition du pére a ces
médicaments au moment de la concep-
tion n’a pas de conséquence sur la
grossesse et notamment sur le risque
de fausse couche, accouchement pré-
maturé et malformations congénitales
(21).

Des modifications réversibles du sper-
mogramme :
Oligospermie,
Asthénospermie,
Tératospermie
ont été observées chez des hommes
traités par :
Salazopyrine.
Un arrét de la salazopyrine 3 mois
avant la conception peut étre proposé
(35).

Information 8 : Une consultation avec un meédecin spécialiste
en fertilité peut étre proposée aux patients atteints de MICI
(36-40)

cesecsesessesssccsscccs.FEMMEsSEtCOUPIE. . iv v iineeennencnnann

Cas numéro 1 : J’ai un désir de grossesse en ce moment.

<«

En premier lieu, vous devez
en parler a votre gastroentéro-
logue qui vérifiera que la MICI est
controlée et que votre traitement
est compatible avec la grossesse.
Un bilan sanguin (sérologies rubéole,
toxoplasmose, etc...) peut étre deman-
dé par votre médecin traitant, votre
gynécologue ou votre sage-femme.
Une prescription d’acide folique
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permettra de prévenir les anomalies

de fermeture du tube neural de
’embryon.
En fonction de votre dossier, une

consultation préconceptionnelle avec
un(e) obstétricien(ne) peut étre de-
mandée afin d’anticiper les points de
vigilances spécifiques (ex : voie d’ac-
couchement) ».



Quand consulter pour infertilité ?

® Aprés 1 an de rapports sexuels
réguliers sans contraception (définition
OMS de Uinfertilité)

® Aprés 6 mois de rapports
sexuels réguliers sans contraception
avec au moins un des criteres suivants :
femme agée de plus de 35 ans, cycles
menstruels irréguliers, anomalies des
trompes suspectées ou connues, ano-
malies spermatiques connues.

o = 11 1.0 =3

Cas numéro 2 : Je n’ai pas de désir de grossesse pour le moment.

Dois-je consulter un gynécologue ?
Oui, a un rythme annuel, pour mettre
a jour vos examens de dépistage gyné-
cologique, adapter votre contraception
etc...

Je souhaite une information sur ma fer-
tilité ?

Vous pouvez bénéficier d’une consulta-
tion de conseil en fertilité afin de faire
un point sur votre réserve ovarienne.

« |l existe un déclin physiologique de la fertilité féminine apres 35 ans.
Dans le bilan de fertilité féminin, on évalue, entre autres, la réserve
ovarienne, qui correspond au stock de follicules dans les ovaires. Les follicules
sont des « poches a ovules ». La réserve ovarienne est maximum a la naissance
et diminue avec [’dge et encore plus apres 40 ans. Pour évaluer la réserve
ovarienne, on peut réaliser une échographie pelvienne (compte des follicules
antraux) et une prise de sang (dosage de [’AMH) ».

Nombre de follicules
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Je souhaite conserver des ovocytes, que dit la loi ?

¢ Préservation sociétale :
toute femme agée entre 29 et 37 ans
peut bénéficier de la congélation de

4 Préservation médicale :
e Je dois différer mon projet de
grossesse pour une raison médicale

ses ovocytes. (traitement tératogéne etc.).

e Je risque de voir ma fertilité
altérée par une pathologie ou un trai-
tement.

Prérequis a une préservation

d’ovocytes :
® Accord du gastro-entérologue :

absence de poussée inflammatoire,
maladie stabilisée.

® Réserve ovarienne suffisante

e Absence de contre-indication a
la stimulation hormonale.

® Ovaires accessibles a la ponc-
tion trans vaginale.

Modalités de préservation de la fertilité féminine :

gold-standard = vitrification ovocytaire

Stimulation Poncti
hormonale ofcsEn
ovocytaire Avant 35 ans
Injections sous-cutanées 8 ovo matures = 30-40% naissance
quotidiennes Au bloc opératoire Chaque ovo suppl. = + 8% chance
Environ 12 jours Par vole vaginale
+ + +
&4 83 -8 -4
I—.l + -
. S“W'hi Laboratoire
+
B e Comptage des ovocytes,
prise de sang décoronisation puis
Evaluation de |3 taille des vitrification %,
follicules + taux E2-LH-Prog A
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« On parle de préservation de fertilité mais il s’agit en fait d’une tentative de
préservation de la fertilité. Cette technique n’assure pas 100% de chances de
grossesse. Selon Cobo et al. il faut 10-15 ovocytes congelés avant 35 ans pour
obtenir 50% de grossesses a la réutilisation ».

Réutilisation des ovocytes vitrifiés :

si vous bénéficiez de cette technique, il
n’est pas obligatoire que vous ayez be-
soin d’utliser ces ovocytes vitrifiés pour

tomber enceinte. Cependant, si leur
utilisation est nécessaire, il faudra
passer par la technique de fécondation
in vitro avant l’age de 45 ans.

ceeececcesssscccccccccceecss HOMMES. . v v i i i i ieeeeeeecooonnnsaes

Cas numéro 3 : Je souhaite conserver des spermatozoides

Je souhaite conserver des spermatozoides, que dit la loi ?

¢ Préservation sociétale :

tout homme agé entre 29 et 45 ans
peut bénéficier de la congélation de
ses spermatozoides au CECOS (Centre
d’Etude et de Conservation des Oeufs
et du Sperme).

¢ Préservation médicale : a tout age
(avant 60 ans)

e Je vais recevoir un traite-
ment dont l’exposition paternelle est
contre-indiquée au moment de la mise
en route d’une grossesse (traitement
mutagéne ou a risque d’altérer la sper-
matogeneése)

e Je risque de voir ma fertilité
altérée par une pathologie ou un trai-
tement.

e Je vais étre opéré au niveau
abdominal et il peut y avoir des consé-
quences sur ma sexualité.

Modalités de préservation de la fertilité masculine :

dans la majorité des cas, il s’agit d’un recueil masturbatoire avec congélation des

paillettes de spermatozoides.



Modalités de réutilisation :

si vous bénéficiez de cette technique, il n’est pas obligatoire que vous ayez besoin
d’utiliser ces paillettes pour obtenir une grossesse, cela dépend de l’indication
de la préservation.

Cependant, si leur utilisation est nécessaire, il faudra passer par une technique
d’AMP de type insémination ou fécondation in vitro (selon le nombre et la richesse
des paillettes congelées avant vos 60 ans).

Qu’est-ce qu’une paillette ?
il s‘agit d’un contenant a usage unique et stérile, de la taille d’une paille, dans
lequel sont conservés et congelés les spermatozoides.

Information 9 : Plusieurs facteurs associés aux MICI
peuvent impacter la Santé Sexuelle

Les études observationnelles mettent | €t les inquiétudes du malade concer-
en évidence un surrisque de dysfonc- | hant l'image corporelle et Uintimité.
tion sexuelle au cours des MICI de | Ainsi, 40-53 % des patients avec MICI
41% chez les hommes et 76% chez les | sighalent que l’activité de la maladie
femmes par rapport a la population gé- affecte négativement leurs relations
nérale (41). intimes (43,44).

Cette dysfonction sexuelle est plus | Les symptomes digestifs associés a une
fréquente chez les femmes, en cas de dysfonction sexuelle au cours de la RCH
lésions périnéales actives ou cicatri- | active sont majoritairement limpeério-
cielles de la maladie, et lorsque la MICI sité et la crainte de fuite ou d’inconti-
est active (42). nence associée.

L’activité de la maladie est un fac- Ces motifs sont globalement simi-
teur important responsable de dys- | laires chez les hommes et les femmes,
fonction sexuelle en raison de son | @ ’exception de la crainte d’une fuite
association avec la fatigue, lincon- | Quiest plus marquée chez les hommes,
fort, les limitations objectives telles | €t davantage de douleurs périnéales
qu’une inflammation active ou une chez les femmes.
maladie périnéale, la baisse du désir
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Information 10 : Les médicaments et les chirurgies sont
rarement en cause dans les dysfonctions sexuelles
qui sont souvent multifactorielles

L’association possible entre les mé-
dicaments utilisés au cours des MICI,
la chirurgie et le dysfonctionnement
sexuel reste incertaine.

Les corticoides peuvent aggraver la
dysfonction sexuelle en raison d’effets
secondaires tels que la prise de poids,
’acné et ’hypertrichose.
Une association entre une dysfonction
érectile et la prise de méthotrexate
(45) et de sulfasalazine a été rappor-
tée (46).

Des données contradictoires existent

sur ’association entre la chirurgie et la
fonction sexuelle.

Bien que certaines études n’aient
montré aucune modification de la
santé sexuelle aprés proctocolecto-
mie avec anastomose iléo-anale au
cours de la RCH (47), d’autres études
objectivent une amélioration de la
fonction sexuelle aprés chirurgie (48).
Des dysfonctions érectiles chez
’homme peuvent survenir apres
chirurgie notamment a la suite de
lésion des nerfs autonomes (49).

Information 11 : La santé psychique a une influence
sur la santé sexuelle

L’anxiété et la dépression sont des
facteurs importants associés aux dys-
fonctions sexuelles au cours des MICI.
Ce sont des facteurs indépendants as-
sociés a une mauvaise qualité de vie

sexuelle, sans association avec [’acti-
vité de la maladie (50). Le syndrome
dépressif au cours des MICI réduit le
désir, la fréquence, le plaisir et ’ac-
cession a "orgasme (51).



Parti@ 3 oo

Conseils pratiques pour diminuer les risques d’infertilité/fécondité/
dysfonctions sexuelles au cours des MICI

CONSEIL Vous avez une MICI ou l'un des 2 parents a une MICI et vous avez
1 peur de transmettre la maladie a votre futur enfant.

Le risque de transmission d’une MICI a sa progéniture est faible lorsque ’'un des
deux parents est atteint d’une MICI de U'ordre de 5/1000, ce qui correspond au
risque spontané d’avoir un enfant atteint de trisomie 21 en France.

CONSEIL Envi L
nvisager une grossesse vous inquiéte car vous avez peur des
effets néfastes des médicaments sur votre enfant.

La majorité des traitements utilisés dans les MICI ont un bon profil de tolérance.
Ils doivent étre poursuivis au cours de la grossesse. Les inhibiteurs de Janus
kinases doivent étre interrompus entre 1 semaine et 1 mois avant la conception,
selon le médicament pris, et idéalement 3 mois pour le Méthotrexate.

CONSEIL Envi o ,
nvisager une grossesse vous inquiéte car vous avez peur qu’elle
déstabilise votre maladie.

Les femmes avec MICI non active a la conception ne présentent pas de risque
accru de poussées de leur maladie pendant la grossesse.

Le controle de U'activité de la MICI dans les 3 mois qui précédent la conception
est déterminant.

Idéalement, le projet de grossesse doit étre abordé et planifié avec le couple
en relation multidisciplinaire avec le médecin traitant, le gastro-entérologue et
le gynécologue/obstétricien, avec ensuite une surveillance étroite de U’activité
de la maladie pendant la grossesse.
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CONSEIL Envi L
nvisager une grossesse vous inquiéte car vous avez peur des
effets néfastes de la maladie sur ["évolution de votre grossesse.

Une MICI quiescente au moment de la conception est associée a des risques de
complications de la grossesse similaires a la population générale.

Lactivité de la maladie augmente le risque d’accouchement prématuré, de
retard de croissance intra-utérin et de fausses couches spontanées.

Par conséquent, tous les efforts doivent étre déployés pour obtenir une rémission
de la maladie avant et pendant la grossesse.

0]\ Vous avez une MICI qui a été opérée. Vous avez des doutes sur le
5 retentissement de ['opération chirurgicale sur votre fécondité et
sa compatibilité avec une grossesse éventuelle.

Le risque d’infertilité au cours de la chirurgie associée aux MICI est secondaire
aux adhérences pelviennes générées par la laparotomie.

Actuellement, la majorité des chirurgies proposées au cours des MICI est réa-
lisée par coelioscopie et ne modifie pas le taux de fécondité post-opératoire.
En cas de chirurgie par laparotomie, une préservation de la fertilité pourra étre
discutée en amont.

CONSEIL J’ai une MICI inactive bien contrélée par mes traitements mais
j’ai une baisse de ma libido. Dois-je en parler et a qui ?

Ne rester pas seul avec vos questions | Abordez le sujet avec les professionnels
de santé ! Mais aussi avec votre partenaire ! Ce sujet ne doit plus étre tabou.
Il est important pour votre qualité de vie globale.

Des prises en charge multidisciplinaires peuvent étre organisées par votre
spécialiste et/ou votre médecin traitant pour vous mettre en lien avec différents
professionnels capables de vous accompagner :

Kinésithérapeute, Sexologue,
Psychologue, Urologue,
Gynécologue, Andrologue,

Sage-femme...
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CONSEIL J’ai une baisse de ma libido et pourtant ma maladie est inactive
bien contrélée par mon traitement. Pourquoi et que faire ?

La santé sexuelle fait partie de la santé au sens large et n’est pas limitée
a lactivité de votre MICI. Une MICI peut avoir un impact négatif sur votre
sexualité par une modification de l'image de soi/confiance en soi, rela-
tion de couples, intimité, sexualité .. Il faut avoir envie d’avoir envie.
Créez les conditions nécessaires a l’expression de votre désir. Ce n’est pas un
détail sans importance. Bougies, huile de massage, musique, lieu agréable...
Les préliminaires commencent bien avant le rapprochement des corps.

Partagez des bons moments ensemble si vous étes en couple, et réfléchissez a
des projets a court et moyen terme : prochaine soirée en amoureux, prochaines
vacances...

Il faut « nourrir » votre couple.

Faites-vous plaisir ensemble sans culpabiliser de la maladie.

Prenez soin de vous, corps et esprit. Gardez confiance en vous !

On ne juge pas la qualité humaine d’une personne sur sa(es) maladie(s)...

o0]\IN[M J’ai une baisse du désir et une diminution de mon activité
8 sexuelle en rapport avec l'activité de ma maladie : douleur
périnéale, épreinte, incontinence.

Il n’y pas de norme en matiére de sexualité ! Rien n’est obligatoire.

Le scénario sexuel peut étre adapté a la situation de chacun.

La sexualité déborde largement de la génitalité. La proximité, la tendresse, les
caresses, les calins, les mots doux, les massages ont toute leur place et font
partie intégrante de la sexualité.

Respectez la non-douleur. Osez les lubrifiants, trouvez les bonnes positions.

Pour améliorer réceptivité et lacher-prise sans anxiété anticipatoire.

L’objectif est de partager du plaisir ensemble. La pénétration n’est pas l’essen-
tiel. Les problemes d’érection pour les hommes et les douleurs lors de la pénétra-
tion sont plus fréguents qu’en population générale...

Pensez aux continences ! Pensez a passer aux toilettes, et veillez a une petite
toilette rapide avant un rapport. Peut-étre ce moment peut étre mis a profit
pour ’application d’un hydratant ou d’un lubrifiant ? Pensez au coté pratique des
petites serviettes éponges ou d’un essui jetable en cas de petit accident !
Ceci pour un meilleur lacher-prise.
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O0]\[JSIM Je suis tout le temps fatigué(e) et n’ai envie de rien faire.
9 Cela influence ma libido. Est-ce habituel au cours des MICI
et comment y remédier ?

La fatigue et/ou les symptomes dépressifs sont trés fréquents au cours des MICI.
Ils peuvent étre liés a ’activité de la maladie ou a des carences nutritionnelles
notamment en fer, folate et vitamine B12. Ils sont également trés fréquents
méme lorsque ’activité de la maladie est bien controlée sans carence retrouvée.
Les causes de cette fatigue restent inexpliquées.

Le meilleur traitement de ces épisodes de fatigue inexpliquée est la pratique
d’une activité sportive.

Le sexe ce n’est pas forcément avant de dormir. Peut-étre vous est-il possible
de trainer au lit le matin, une sieste ou le début de soirée sont des moments a
exploiter !

La dépression, l’anxiété et la fatigue sont les premiers ennemis de la sexualité.
Bougez, sortez : Ne vous isolez pas ! Respectez votre rythme de sommeil et favo-
risez une alimentation saine pauvre en FODMAPs notamment en cas de troubles
fonctionnels intestinaux.

CONSEIL . . .
Question sur les professionnels de santé :

1 O c’est quoi un sexologue ?

Etre sexologue aujourd’hui, qu’est-ce que c’est ?
La profession compterait 2 000 a 4 000 sexologues actifs en France mais le titre
n’étant pas protégé et la formation peu connue et disparate, il est trés difficile
d’obtenir un annuaire précis.
Il existe un vide juridique sur ’activité de sexologie clinique qui se traduit
par l’absence du titre de sexologue au répertoire national des certifications
professionnelles RNCP.
Les modes d’exercice sont nombreux (public, privé, libéral, a temps partiel,
sexothérapie et thérapie de couple), exercés par tout un chacun puisque rien
n’est interdit.
Il existe de multiples formations : les Diplomes Inter Universitaires et Universi-
taires

O DIU de sexologie clinique, médecine sexuelle en 3 ans dispensé dans une
dizaine de facultés en France dont l’objectif est de diagnostiquer et de traiter les
difficultés sexuelles ;

21



O DU Santé Sexuelle dispensé dans quelques facultés ouvert également
aux professionnels du champ sanitaire, social et éducatif dont ’objectif est
d’informer et d’orienter ; des formations privées beaucoup plus courtes de
quelques heures, semaines ou mois....

La sexologie doit étre une compétence complémentaire d’une profession
initiale médicale ou paramédicale.

Il est important de vous renseigner a ce sujet quand vous recherchez un
professionnel.

Il existe des
Médecin sexologue,
Infirmiére sexologue,
Psychologue sexologue,
Sage-femme,
ou Kinésithérapeute sexologue...

En général, ces professionnels de santé ne s’improvisent pas sexologue sans en
avoir les compétences et leur profession initiale est gage de sérieux.

Il faut s’interroger sur la profession du spécialiste étant le plus adapté a votre
situation singuliére.

Vous pourrez trouver [’annuaire de [’AIUS
(Association Interdisciplinaire Post Universitaire de Sexologie) a cette adresse :
http://www.trouverunsexologue.fr ;

RSSP (Réseau Santé Sexuelle Publique) pour les professionnels des prises en soin
sans reste a charge de la région Parisienne (CeGIDD, PMI...).
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