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Interviews crois€es au f€n

Magali, Cecile et Vanessa staient

dej€ atteintes par la SEP lorsqu'elles

sont devenues mamans, et Julie a ste

diagnostiquee juste apres sa seconde
grossesse. Elles partagent avec nous
leur experience de la grossesse et leur
parcours de jeune maman.

stiez-vous d€je
diagnostiqu€e avant de
devenir maman ?

Magali (SEP depuis 6 ans +
Maman d'un petit gareon de 2 mois
et demi): Oui, ma SEP a ete diagnos-
tique en 2012.

Ce€cile (SEP depuis 14 ans
+ Maman de 3 enfants de 8, 5 et
3 ans): Oui, j'ai te diagnostiquee en
2004.

Vanessa (SEP depuis
10 ans £ Maman de 2 enfants de 3
et 6 ans): Oui, jai la SEP depuis 10
ans. Une forme remittente que Il'on
peut aujourd’hui quali®er de benigne
(ou en tous cas maltrisee depuis que
je suis sous Gilenyd).

Julie (SEP depuis 9 ans
+ Maman de 2 enfants de 10 et
20 ans): Non, mais le diagnostic a ste
pose en fevrier 2009, trois mois apr#s
la naissance de mon ®ls. Lorsque j'ai eu
ma ®lle $ I'%ge de 20 ans, j'ai fait une
nevrite optique retrobulbaire $ I'Gil
droit, alors qu'elle avait egalement
trois mois (c'etait en octobre 1998).
Pendant 10 ans, j'ai eu des troubles
qui n'ont pas ete pris au serieux. On
me prenait pour une malade imagi-
naire¥a

Qu'est-ce qui a motiv€ le
choix de devenir maman
malgr€ la maladie pour
celles qui €taient d€je
diagnostiqu€es

Magali:  Jai decide de
devenir maman malgre la maladie car
je savais que j'avais le soutien complet
de mon conjoint. On n'avait pas d'en-
fant ni l'un ni l'autre et on desirait plus
gue tout en avoir un.

CéE€clle: crest plut& mon
mari qui m'a parle de maternite au
depart car j'avais beaucoup d'angoisse
par rapport $ l'accouchement. Mais
apr#s *+tre maman*, c'etait visceral
pour moi en tant que femme et puis,
C'etait surtout pour nous la concretisa-
tion de I'amour qu'il y avait dans notre
couple¥s En tant que ®lle unique, cela
m'a beaucoup manque de ne pas avoir
de fri#re et suur, et je m'stais toujours
dit *quand je serai grande, j'aurai
trois enfants/* Nous avons eu Remi et
puis Leo, et I'envie aussi d'adopter¥s
Et puis Ana3s est arrivee¥s Notre troi-
si#me rayon de soleil/

Par ailleurs, mon neurologue ne m'a
jamais fait peur, il m'a accompagne
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dans mes projets, donc je n‘avais pas
plus de craintes que 5a et ma SEP
se faisait discrite $ ce moment-1$Y4
Surtout le fait de savoir que je ne serais
pas seule $ mener ce *double-combat*
SEP 6 grossesse (la presence du papa).
Je n'ai pas non plus une forme extr+-
mement agressive de la maladie, on
s'est dit que ce serait gerable. Mais je
ne voulais pas trop attendre non plus.
Dans la SEP, le temps ne joue pas en
notre faveur, je me disais que plus j'at-
tendais plus ce serait dur.

Aviez-vous des inqui€tudes
particuli'res ?

Magali: Je pense que,
comme tout le monde, on a toujours
peur de ne pas y arriver. Et la plupart
de mes inquictudes etaient evidem-
ment en lien avec la SEP, car je suis
droiti#re et c'est mon c&te droit qui
est le plus touche par la maladie.

CeE€cile: Alorsvs Clest plut&t
simple dans mon cas, je n'avais pas de
traitement $ ce moment-I$, mais c'stait
mon choix/ Et mes grossesses se sont
bien passees, comme une grossesse
sans SEP/ Les deux premiers accou-
chements par voie basse avec peri-



durale et le troisisme par voie basse
€galement mais SANS p€ridurale!
Tres heureuse de l'avoir v€cue sans,
mais en revanche la fatigue a €t€ telle
pour moi que je pense que la suite
a €t€ compliqu€e en partie ¢ cause
de ,a% La pé€ridurale m'a sembl€
masquer beaucoup de choses, je n'ai
pas aim€ me sentir passive pendant
l'accouchement, mais par contre, ,a
m'a bien €pargn€e !!!!

\/anessa: Tres bien, pour les
deux grossesses. Je me sentais bien
dans mon corps, du point de vue de la
SEP (€tant donn€ qu'elle a tendance *
se faire discrete pendant la grossesse)
et du point de vue obst€trique (j'ai eu
deux grossesses sans probleme).

Julie: Mes grossesses se sont
tres bien pass€es. Et je suis particulie-
rement ®sre pour mon ®Is d'avoir pu
accoucher sans analg€sie. Mais, jai
aussi fait plusieurs fausses couches
avant d'avoir mes 2 enfants.

Et apr!s?

Magali: raccouchement ne
s'est pas d€roul€ comme pré€vuYs Tout
d'abord, on me I'a provoqu€ car mon
b€b€ avait atteint un poids important.
Ensuite, je devais accoucher par voie
basse, mais apres 3 jours de contrac-
tions en continu, le col ne se dilatait
pas correctement, puis ®svre pendant
le travail, liquide amniotique teint€.
R€sultat: on m'a fait une c€sarienne.
J'ai ensuite fait une in"ammation.
Apres 10 jours d'hospitalisation, j©ai
d" y retourner en urgence car la cica-
trice €tait purulente et r€ouverte.

Suite < toutes ces p€rip€ties, jai
®ni par faire une pouss€e ®n juillet.
Heureusement, d€but ao"t, j'ai pu
voir ma neurologue qui m'a expliqu€
qu'avec tout ,a, c'€tait in€vitable. Et
jai eu une cure de Solumedrol. J'ai
eu du mal, mais heureusement cette
pouss€e a €t€ prise * temps.

C"cile: un cocktail deton-
pl€nitude, d'admiration, de fascination
d'avoir son b€b€Y, Plus dur aussiva Je
ne vais pas vous mentir. Le manque de
sommeil, le manque de temps pour
soi qui s'ampli®ent ¢ chaque nouvelle
arriv€e de b€b€Y4 le souci que l'on se
fait pour ses enfants, la forme physique

gue l'on n'a pas toujours¥s Mais c'est
surtout pour la troisieme que ,a a €t€
vraiment dur de me remettre, car jai
fait une pouss€e apres l'accouchement.
Mais, il y a eu, comme je le disais pre€c€-
demment, le fait que j'ai accouch€ sans
p€ridurale et que cette troisieme gros-
sesse est arriv€e, proche de la deuxieme
et le fait que je n'ai pas pu allaiter.

Vanessa: #a a €€ dif®-
cile apres mon premier enfant. D€je,
comme toutes les jeunes mamans, |l
faut se remettre de l'accouchement,
physiquement et surtout psychologi-
quement, se r€approprier un corps qui
a chang€. Et puis se r€soudre ¢ faire
garder mon enfant apres 3 mois pour
reprendre le travail, ,a n'a pas €t€
facile. J'ai fait une grosse pouss€e peu
de temps apres la reprise du travail
(probablement li€e au stress), jai
arr$t€ l'allaitement « ce moment-ls. Je
me sentais trop €puis€e. J'avais des
bolus de cortisone, jaurais d" tirer
mon lait et le jeter, pour entretenir la
lactation sans donner au b€b€ un lait

la cortisoneYs Allaiter et travailler, ,a
a €t€ trop dur pour moi. Je n'ai donc
allait€ que 4 mois pour le premier, 3
mois 1/2 pour la deuxieme.

Julie: Et 3 mois apres, le
diagnostic! Je ne pouvais plus marcher
et apres visite chez le m€decin, neuro-
logue et les IRM, le nom a €t€ pos€. Je
n'ai pas eu de cortico%des ni d'hospita-
lisation « ce moment-ls. Malgr€ tout,
cela ne m'a pas emp$ch€ de m'oc-
cuper de mes enfants¥

DOSSIER

Avez-vous allait"?
\Vous #tes-vous fait aider?
Si oui, par qui?

Magali: comme je Iai dit
pr€c€demment, je suis €galement
atteinte de polyarthrite rhumato%de
(voir n&154) et tout au long de ma gros-
sesse, j'ai €€ sous cortico%des. Donc,
l'allaitement aurait €t€ dangereux
pour mon ®Is, d'autant plus que post
accouchement je devais reprendre
mes traitements. Je n'ai donc pas vrai-
ment eu le choix. Si j'avais pu, j'aurais
peut-$tre allait€, mais ®nalement ce
n'€tait pas plus mal que mon conjoint
puisse participer.

C"clle: oui j'ai essay€ pour
mes trois enfants. J'ai m$me tir€ mon
lait ou trouver des astuces lorsque
'un d'eux ne voulait pas t€ter¥s Je
m'€tais mise pas mal de pression ¢ ce
propos car je savais que l'allaitement
€tait important dans le maintien du
taux d’hormone et donc pouvait aider

dans la protection d'une €ventuelle
pouss€e. La troisisme n'a pas voulu
t€ter malgr€ mes efforts, et la suite a
€t€ plus compliqu€ pour Moi vis-s-vis
de la SEPY4

Mon mari m'a toujours soutenu et a €t€
tres pr€sent. Pour nos deux premiers
enfants, j'ai eu des conseils ¢ la PMI
et des sages-femmes. Et pour Ana%s,
un m€decin e la retraite passionn€ (par
connaissance) est m$me venu m'aider
pour l'allaitement, mais sans succes!
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\anessa: Je ne me suis pas
vraiment fait aider < allaiter ¢ propre-
ment parler, mais mon mari a pris le
relais sur beaucoup d'autres t€ches ¢ la
maison, car quand on allaite, les soins
du bebe sont quasiment permanents,
jour et nuit. Quand bebe est reveille on
s'en occupe, on le change, on le berce,
on le nourrit, on le rechange, etc... Et
quand bebe dort: on dort aussi! Et
comme le papa travaillait, je dormais
dans la m,me pifce que le nour-
risson (pour le premier comme pour
la deuxifme) a®n qu'il puisse dormir
la nuit. Heureusement, mes enfants
ont fait leurs nuits assez rapidement,
vers 3-4 mois. Pendant I'allaitement,
je n'‘ai eu aucun souci avec ma SEP.

Par contre, j'ai beaucoup lu (le site de
La Leche League est trfs bien fait).
Les sages-femmes m'ont aide aussi
un peu¥s Mais pas longtemps. Le
plus gros soutien, c'est le papa qui le
fournit, par sa patience, ses encoura-
gements, sa presence.

Julie: Je nai pas allaits, mais
cela n'avait rien ¢ voir avec la SEP.
Comme je ne l'avais pas fait pour ma
®lle, je ne voulais pas faire de diffe-
rence entre mes deux enfants tout
simplement.

J'ai eu une aide par I'ADMR (Aide
e Domicile en Milieu Rural) parce
que j'avais des troubles sequellaires.
Mais je n'ai utilise le droit qui m'stait

accords que l'espace d'un mois, car
cela ne correspondait pas reellement
e mes besoins. Jai heureusement

pu compter sur mon mari (ex-mari
aujourd'hui) quand il «tait « la maison
et sur ma ®lle qui avait 10 ans.

Avez-vous des astuces
I partager pour
les premiers mois ?

Magali: Les premifres
semaines, dormir avec mon ®Is m'a
beaucoup aide. Et il faut vraiment
essayer de se reposer df s que possible
et se faire aider si besoin. En terme de
materiel de puericulture, le coussin
l'allaitement, le porte bebe et le bib
expresso pour la rapidite me servent
vraiment bien.

C"cile: je ne sais pas trop
quoi dire, on est toutes differentes,
si ce n'est de se faire con®ance. Je
pense que le mieux est d'tre sereine,
de s'scouter et d'scouter son bebe¥s

Vanessa: ce sont les
premiers mois du premier enfant qui
sont particulif rement compliques. On
s'inquifte pour tout, I'entourage aussi
sfme le doute dans l'esprit de la jeune
mfre. On entend tout et son contraire
et de partout: obststricien, gyneco,
sage-femme, pediatre, femmes de
I'entourage (mfre, grand-mfre, belle-
mfre¥a). C'est une catastrophe pour la
con®ance en elle de la jeune maman,
qui peut avoir du mal « prendre du
recul face ¢ tous ces conseils. Alors
astuce: n'scoutez que vous-m,me
(et le papa, * la limite, mais c'est
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tout). Ne culpabilisez pas. Soyez s'"re
que vous ferez des erreurs. Personne
n'est parfait. Mais au ®I de ces petites
erreurs, vous apprendrez « conna#tre
votre enfant comme personne (m,me
pas le pediatre). Et aussi: prenez soin
de vous. Ne culpabilisez pas de le
faire garder, dans des moments non
indispensables, mais trfs importants:
juste pour souf er. Pour des choses
futiles: aller boire un verre, aller chez
le coiffeur, vous detendre, aller ¢ la
piscine. C'est le bien-,tre de la maman
qui fait le bien ,tre du bebe. Et $a vaut
aussi pour le papa!
Je n'ai pas utilise de materiel de pueri-
culture en particulier. Je n'ai jamais ste
* l'aise avec le coussin d'allaitement.
Au debut, je tenais le bebe
dans mes bras et jempi-
lais des coussins autour de
moi. Puis, jai pris I'habi-
tude d'allaiter allongee sur
le c%te pour ne pas avoir ¢
porter bebe.

Julie: Toutd'abord, mon ®Is a dormi
avec nous dfs le retour de maternite
dans notre lit ce qui me permettait
de pouvoir le nourrir bien plus facile-
ment. Ensuite, ma maison de I'*poque
etait  etages, donc nous avons fait
en sorte que tout soit  disposition au
rez-de-chaussee. Je faisais le bain dans
I'vier et ma table « langer stait tout
simplement soit sur ma table de salle «
manger, soit sur le canape et tout stait

« disposition pour que je puisse m'en
occuper de manifre confortable.
Ensuite, un peu plus grand par
exemple, nous avons beaucoup utilise
le parc pour I'svolution motrice de
mon ®Is. Lors de nos balades, je le
mettais dans une poussette plut%t
lourde qui du coup m'a egalement
servi de deambulateur.

Et lorsque mon ex-mari stait avec
nous, je prenais mon ®ls sur mes
genoux dans mon fauteuil.

Comment s'est pass"” (ou se
passe) la vie avec b"b"?

Magali: Audsbut, $a allait car mon
conjoint etait present. Mais le plus dur
a ote quand il a repris le travail.

J'ai eu ma poussee peu de temps
aprfs¥s Mais ,tre maman permet de
soulever des montagnes!
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Cecile: bpe grands moments de
joies et d'smotions extr€émes, mais
aussi de fatigue et d'angoisse. Les
enfants, c'est un reel bonheur mais
avec une SEP c'est un reel d«®Y Je
souffre de ne pas €tre une maman
sans douleur et sans fatigue. Ce qui
est magique par contre, c'est qu'ils
nous poussent vers le haut.

Vanessa: La vie avec un bebe
n'est jamais de tout repos! D'autant
plus quand ce n'est pas le premier
(mon a"ne avait 3 ans # l'arrivee de sa
petite suur). Il y a des hauts et des bas,
beaucoup de bonheurs, des journees
bien remplies, certaines plus dures
que d'autres. Des journees 0$ tout
roule, d'autres 0$ on se sent nulle. Il
faut €tre patient. lls grandissent vite!

Julie: 11 tait effectivement tr%s
complique de gerer un nourrisson
et ma poussee, cependant, ma ®lle
a"nee (10 ans) et mon mari ont ste
tr%s presents, donc les choses se sont
plut&t bien passees. La vie avec une
®lle de 10 ans et un nourrisson vous
comble de bonheur, m€me si cela
apporte aussi des contraintes. Mon
®Is a grandi en sachant tr%s bien que
sa maman -etait diminuee physique-
ment. Mais rien n'aurait pu m'emp€-
cher de m'occuper moi-m€me de mes
enfants, m€me si je pouvais seulement
marcher 10 m%tres au moment de la
naissance de mon ®Is (heureusement
*a s'est ameliors un peu par la suite).
Aujourd'hui, ma ®lle a"nee vit avec son
®ance et je vis seule avec mon ®Is de
10 ans que j'ai en garde alternee. Je
n‘ai aucune aide exterieure qu'elle soit
familiale ou autre.

Et la SEP dans tout !a?

Magali: suite # ma pouss-e, jai
une IRM prevue ®n 2018. Affaire #
suivre.

Cecile: on vit avec de toute fa*on,
on n'a pas le choix! Mais avoir des
enfants complique la donne, car on a
moins de temps pour soi, on accumule
de la fatigue¥s Les bons conseils que
I'on nous donne pour « mieux vivre
avec une SEP » sont dif®cilement appli-
cables avec mes trois petits loups¥a Et
puis, j'ai parfois de la culpabilite de
ne pas arriver # leur donner ce que je
pourrais leur donner sans SEP, mais ils

Quelle que soit la

dif®culte que I©on

rencontre dans la
vie, que ce soit une

maladie ou autre, les

enfants sont une des

plus fortes raisons de
nous depassetr.

sont aussi des boosters quand on n'est
pas bien et ils nous tirent vers le haut!

Vanessa: Quelle que soit la dif®-
culte que l©on rencontre dans la vie,
gue ce soit une maladie ou autre,
les enfants sont une des plus fortes
raisons de nous depasser. On met
de c&te un certain nombre de soucis,
la fatigue ou la douleur pour eux.
Mais avec ma SEP, j'ai toujours eu la
sensation que le temps etait compte,
plus que pour quelqu'un en bonne
sante. Je ne sais pas si demain, je
serai encore capable de faire ce que
je peux faire aujourd'hui. Des choses
toutes simples, comme courir avec
mon enfant, faire du velo ou de la trot-
tinette, voyager, prendre le train¥ Et
au ®nal, ce n'est pas un aspect negatif
de la maladie, que d'avoir conscience
de la valeur de l'instant present.

Julie: comme je l'ai dit precedem-
ment, j'ai ste diagnostiquee rapide-
ment apr%s la naissance de mon ®ls
suite # une poussee dont malheu-
reusement j'ai garde d'importantes
sequelles¥s Cependant, l'annonce
du diagnostic, malgre le moment,
a ete plut&t un soulagement pour
moi car je sentais bien qu'il y avait

quelque chose qui n'allait pas et qui
me penalisait. J'stais en®n reconnue.
Ma maladie a par contre svolue de
mani%re anarchique pendant 10 ans
car non diagnostiquee¥s Je ne travaille
plus car je ne peux plus exercer mon
metier dans l'immobilier, mais cela m'a
permis de me consacrer pleinement
# mes 2 enfants. Je souhaite rester
le plus autonome possible quoi qu'il
m'en co+te, et pour l'instant j'y arrive
donc je ne me pose pas de questions.

Qu'avez-vous envie de
dire pour aider les futures
mamans et futurs papas?

Magali: 1l ne faut pas avoir peur
de l'inconnu. Avoir un enfant est un
cadeau merveilleux. Et on puise une
force que I©on n©aurait pas imaginer. Si
C'stait # refaire, je le ferai sans hesiter,
car un enfant, c'est ce qui manquait #
ma vie. Nous avons le droit au bonheur
malgre la maladie!

Cecile: tre indulgent avec
soi-m€me, chaque parent fait de son
mieux et c'est bien I# le principal. Et
ne pas hesiter # se faire aider!

Vanessa: Faites-vous con®ance.

Julie: Je pense qu'il faut ecouter
son instinct maternel (le mien est puis-
sant, je suis une louve!l!). Il «tait hors
de question pour moi que quiconque
se substitue # mon r&le de m%ore. Il faut
donc €tre astucieux pour faire grandir
ses enfants en compensant notre
handicap.
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Dossier

Interviews croisees au ma

Brad, Stephane, Fabien, et Julien ont
tous les quatre concretise leur projet
de famille et se con®ent sur leur rele de
papa atteint de scl€rose en plaques.
lls partagent leur parcours et leurs joies.

Brad (SEP depuis 18 ans
Papa: de 3 ®lles de 12, 9 et 8 ans):
Ma toute premisre interrogation a
€t€: si jai des enfants, vais-je leur
transmettre la scl€rose en plaques?
J'ai abord€ ce sujet avec le professeur
en neurologie qui me suit et il m'a
expliqgu€ qu'il n'y avait pas de trans-
mission g€n€tique directe dans la SEP,
et que donc il n'y a pas de probleme °
avoir des enfants. Le suivi m€dical est
un peu plus important pour les enfants
de personnes atteintes de SEP, mais ils
ne naitront pas avec une SEP.
Ensuite, j'ai pos€ le pour et le contre
de mon c,t€ et on s'est lanc€!

St€phane (conjoint + Papa
d'un-garlon de 11 ans): Je ne me
souviens pas avoir eu de grandes
interrogations ¢ ce sujet. La maladie
est entr€e dans notre vie « un moment
0" nous essayions d'avoir un enfant, et
nous €tions d€j d€termin€s sur cette
question. Bien €videmment, nous nous
sommes interrog€s sur la compatibilit€
entre SEP et grossesse, et les €ven-
tuelles pr€cautions ¢ prendre. Mais
la question d'€lever un enfant avec
une conjointe atteinte de SEP ne s'est
pas r€ellement pos€e. Avec le recul
(11 ans maintenant), je pense qu'elle
ne doit surtout pas #tre pos€e comme
telle, car les problemes de la SEP au
quotidien ne sont rien compar€s au
bonheur d'avoir un enfant.

Fabien (SEP depuis 9 ans +
Papaid'une petite ®lle de 9 mois): Ma
plus grande peur €tait de transmettre
la maladie * mon enfant, bien que ma
SEP ne soit pas h€r€ditaire. J'ai quand
m#me voulu poser la question « mon
neurologue avant de me lancer dans
ce projet. Il m'a bien s$r rassur€ en me
con®rmant qu'il n'y avait pas de risque
de transmission.

Javais aussi des inqui€tudes sur la
fatigue: avoir un enfant est d€je fati-
guant quand on n'a pas de maladie,
alors avec une maladie comme la SEP,
combin€e avec le travail, les transports
en commun etc.... G€rer tout cela me
faisait peur.

Julien (conjoint - Papa de
2.enfants de 3 et 6 ans): Bien s$r que
j'’€tais conscient que ce ne serait pas
tous les jours faciles car la maladie de
ma femme est capable de la clouer au
lit par la fatigue et aussi de I'emp#cher
de travailler. Mais comme la forme de
sa SEP n'est pas trop agressive (pour

Aujourd'hui je vis
un reve, j'ai trois
magni®ques demoiselles

de 12, 9 et 8 ans avec
moi. Tous les jours,

lorsque je me r€veille,

cela suf®t " me motiver.

le moment), j*€tais con®ant sur notre
capacit€ « g€rer les enfants. Ce qui m'a
motiv€ est que nous avions une situa-
tion professionnelle stable et son €tat
de sant€ n'€tait pas catastrophique. A
mon sens, c'€tait ¢ ce moment-le ou
pas du tout. Et ce qui m'a motiv€ c'est
bien entendu qu'avec ma compagne,
on en avait envie, et je me suis dit
%des milliards de gens ont des enfants,
certains malades, d'autres non%z alors
pourquoi pas moi?

Et aujourd’'hui, comment
vivez-vous votre rlle
de papa avec la SEP
ou de conjoint?

Brad: une fois que le projet
b€b€.£tait lanc€ (et pas qu'un peu car
nous avons eu 3 ®lles!), quel bonheur
pour mon mental et mon moral que
d'avoir des petits bouts de chou ° la
maison. Lenvie de me battre et de
rester debout n'en a €t€ que d€cupl€e!
Aujourd’hui je vis un r#ve, jai trois
magni®ques demoiselles de 12, 9 et 8
ans avec moi. Tous les jours, lorsque
je me r€veille, cela suf®t « me motiver.
Le fait de les avoir et d'entendre
leurs rires m'encouragent « me battre
contre la pathologie et m'apporte
beaucoup de force. J'essaye de leur
montrer que leur papa est comme les
autres.
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Stephane: Maintenant,
notre: ®Is est entre au colllge. |l
a atteint un ,ge 0" il peut mieux
comprendre les probllmes de sante
de sa maman. Mon r#le dans tout $a,
est % la fois de faire le lien entre sa
maman et lui, de l'aider % comprendre
ce qu'il se passe, de gerer les crises de
fatigue par exemple. Et d'autre part,
je dois €tre attentif % le preserver, %
faire en sorte que les probllmes de
ses parents ne soient pas les siens, et
qu'il vive une enfance epanouie.

Fabien: pour €tre honn€te
ce n'est pas tous les jours svident, ma
®lle a bient#t 9 mois, elle est en train
de faire ses dents, donc les nuits sont
hachees, etc... Mais, malgre tout cela,
c'est un vrai bonheur de la voir sourire,
evoluer au quotidien. Souvent, quand
je vais la chercher chez la nounou,
aprls une journee fatigante, ener-
vante¥s Il suf®t que je la voie et
comme par magie, tout disparait &

Julien: Depuis la naissance
de nos enfants, ma femme a bene-
®cie d'un traitement qui fonctionne
plut#t bien, ce qui me permet d'avoir
un r#le de p're plus ou moins comme
tout le monde. Bien s*r certains jours
sont plus durs que d'autres, car je dois
gerer seul % cause de la maladie. Mais
cela reste occasionnel pour le moment
et je pense simplement comme
certains couples d'aujourd’'hui qui se
retrouve % gerer leurs enfants seuls,
car le conjoint est en deplacement
professionnel ou de loisirs.

Avez-vous un conseil ' donner
pour les futurs papas?

Brad: si jai un conseil %
donner % un futur papa dans le m€me
cas de ®gure, c'est en premier lieu de
parler de leur projet d'avoir des enfants
avec leur neurologue pour €tre rassure
sur tout le c#te medical. Ensuite,
d'schanger avec leur compagne et
d'aller en consultation avec elle pour

parler de ses inquictudes et/ou ques-

tionnements avec le neurologue et
d'avoir des reponses precises a®n de
la rassurer quant % limpact du futur
projet du couple sur sa vie, sur celle
des futurs enfants¥s

Stephane: Je leur dirai
qu'il'ne faut pas trop intellectualiser
cette question. La vie avec un enfant
dans ces conditions ne sera peut-
€tre pas toujours comme ils l'auraient
idealisee, mais c'est le lot de tous, y
compris des parents sans pathologie.
Les medecins sauront leur apporter de
precieux conseils et le soutien neces-
saire dans ce cheminement.

Fabien: si jai un conseil %

donner aux futurs papas (et aussi au

futurs mamans) c'est: DORMEZ &&& tant

que vous le pouvez encore. Emmaga-
sinez de I'»nergie qui vous sera utile lors
des premiers mois de la venue de bebe.

Et avant de vous lancer dans un si
beau projet, essayez d'€tre stable au

niveau de la maladie, faites le point
avec votre neurologue ou medecin
traitant qui saura vous conseiller.

Avec ma compagne,
je nous consid"re
un peu comme une

equipe, on veille I'un
sur l'autre, on g're
quand l'autre ! besoin
de se poserys

Et surtout, un bebe $a se fait % deux,
donc il ne faut pas hesiter % passer le
relais % maman si $a ne va pas et inver-
sement. Avec ma compagne, je nous
consid!re un peu comme une equipe,
on veille I'un sur l'autre, on g're quand
l'autre % besoin de se poser¥a

Mais si vous en avez envie, lancez-
Vous &&

Julien: Le conseil % donner
est “dif®cile car chaque personne
atteinte de la SEP est differente et la
gestion de la maladie aussi, mais ce
que je pourrais dire est qu'il faut avoir
de la patience et peut-€tre prevoir la
possibilite de gerer les enfants seul
lorsque c'est necessaire. En fonc-
tion de la maladie, I'emplacement
de l'scole par rapport au travail ou
les horaires de travail par rapport %
I'>cole ou la crlche etc¥s Par exemple
peuvent avoir leur importance si on
doit gerer seul.
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Propos recueillis par Audrey Hochard

Patiente Experte

« Le dialogue est de mise »

LACCOUCHEMENT peut etre un
moment anxiog€ne dans la vie d'une
femme, qu'en est-il pour une femme
atteinte de sclerose en plaques ?
Donner le meilleur , son enfant est

Courrier: L'accouchement
est-il dif flrent pour les
femmes atteintes de SEP?

Pr Sandra Vukusic

Dans la majorite des cas, le neurologue
n'intervient pas du tout dans la deci-

sion de la voie d'accouchement. L'obs-
tetricien, la sage-femme decident en

fonction du sens dans lequel le bebe

est positionne, de la taille de votre

bassin¥a

Il'y a par contre plus
de cesariennes chez
les femmes qui ont une
SEP que dans la popu-
lation generale. Ce fait
est plut€t de la respon-
sabilite des gynecolo-
gues, ce n'est pas parce
guelles ne peuvent
pas accoucher norma-
lement. Par manque
de connaissances de la
maladie, les gynecologues vont parfois
au plus simple pour eux. L'uterus est
un muscle ¢ motricite automatique qui
n'‘est pas touche par la maladie, I'ac-
tion de la poussee uterine est donc
identique  une femme non atteinte.

L'ut!rus est un
muscle # motricit!
automatique qui
n'est pas touch! par

la maladie, I'action
de la poussle
utlrine est donc
identique # une
femme non atteinte.

le grand souhait des parents. La
Professeure Vukusic nous explique
comment concilier au mieux le metier
de parents et la sclerose en plaques.

En cas de de®cit moteur important,
de paralysie, les muscles qui aident
pousser, les muscles abdominaux, vont
tre potentiellement moins toniques.
La fatigue potentielle va egalement
entrer en ligne de compte.

'y a egalement plus d'extraction
avec des aides (forceps), du fait de la
fatigue, mais aussi parfois par manque
de connaissances de la maladie des
gynecologues. Aprfs il y a la situation
d'un handicap avec un de®cit moteur
et de la spasticite. C'est
la spasticite qui va
poser problfme pour
'accouchement,  plus
que le de®cit moteur.

Il est possible daccou-
cher dans une autre
position, sur le c€te par
exemple, plut€t que
sur le dos. N'etant pas
formee en obstetrique,
jignorais cela jusqu'e
une discussion avec I'un
de mes patients qui est obstetricien.
Jai appris qu'il est possible d'accou-
cher sur le c€te et que cette position
est plus confortable pour les patientes
spastiques. L'accouchement est une
stimulation qui aggrave la spasticite.

C'est donc possible, mme si les
equipes proposent une cesarienne par
facilite. La discussion avec la patiente
est encore une fois essentielle.

Et dans le cas d'un long
travail, d'un accouchement
qui tra"ne en longueur?

Pr Sandra Vukusic

Un accouchement qui dure entralne
le m,me epuisement chez toutes les
femmes. L'equipe essaie de favoriser
les contractions et en cas d'echec,
ils ®nissent par faire une cesarienne.
Cette possibilits est commune ¢ toutes
les femmes.

Une femme atteinte de SEP va poten-
tiellement s'epuiser plus rapidement,
le corps medical va avoir tendance ¢
anticiper un peu plus.

Partent-ils du principe que
ces accouchements sont
plus compliqu!s?

Pr Sandra Vukusic

Je ne sais pas. Probablement, ce qui
expliquerait qu'il y a plus de cesa-
riennes et d'utilisation de forceps,
de vacuum chez les femmes qui sont
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atteintes. Cela a ste «tudie au Canada
et aux Etats-Unis.

Il n'y a pas d'stude en France, chez les
gynecologues ou les sages-femmes
fran€aises. Il reste que le nombre de
cas dif®ciles est extrrmement faible.
C'est I'exception.

Encore une fois, le message , faire
passer doit etre que dans la majorite

des cas, la grossesse est normale et

elle se deroule exactement de la meme

manifre que dans n'importe quelle
autre grossesse chez n'importe quelle
autre femme qui n'a pas la maladie.

Pour moi, la fatigue n'est pas tant
un problfme pour l'accouchement
qu'aprfs¥a

Est-il possible d'allaiter ?

Pr Sandra Vukusic

Jai pu rencontrer des problfmes
avec les gynecologues ou les sages-
femmes vis-,-vis de l'allaitement. Des
sages-femmes « pro allaitement » qui
ne tiennent absolument pas compte
de la fatigue¥s Des patientes chez qui
la maladie ne se voit absolument pas,
la fatigue ne se voit pas non plus, qui
ont choisi (aprfs avoir discute avec leur
neurologue) de ne pas allaiter et de
recommencer un traitement, peuvent
entendre un discours trfs culpabilisant.
Jai eu le temoignage d'une de mes

patiente qui m'a appels en pleurant

parce que la sage-femme lui a mis le
bebe dans les bras en lui disant: « vous
I'avez voulu, vous l'avez eu, maintenant
vous l'allaitez »!

Il est imperatif d'duquer les sages-

femmes notamment et nous y travail-
lons. Nous savons que l'allaitement
exclusif pendant 6 mois est recom-
mande par I'OMS pour les femmes
en bonne sante. Dfs qu'il s'agit d'une

femme atteinte de SEP, il faut aussi
tenir compte de linteraction avec la
maladie, de l'interaction avec les symp-
t"'mes de la maladie et de l'interaction

avec les choix therapeutiques.

IIn'y a pas de demonstration que I'allai-
tement soit deletfre, c'est-,-dire que
les femmes qui allaitent n'ont pas plus
de risque de poussees, notamment en
post-partum (aprfs Il'accouchement)
que les femmes qui n'allaitent pas.

Si l'allaitement se

passe bien, il peut

durer¥s Lorsque la
question de l'arr't de

I'allaitement se pose,

se pose "galement la

question de la reprise
du traitement.

Les etudes montrent plut't que les
femmes qui ont un allaitement exclusif
pendant 6 mois, ont moins de pous-
sees que les femmes qui n'allaitent
pas exclusivement pendant 6 mois,
alors qu'elles n'ont pas repris leur trai-
tement de fond. Mais ces studes sont
faussees, parce que la duree d'allaite-
ment est intimement liee , I'activite de

la maladie et la survenue de poussees
precoces dans le post-partum.

Ce que je retiens de ces studes, c'est
qguil n'y a pas d'augmentation du
risque, ce qui veut dire que si la jeune
maman veut allaiter, c'est possible.

Par consequent, mon discours est que
si pour une femme, le projet de mater-
nite inclut le fait d'allaiter pour se sentir
une « vraie mfre », alors elle le fait.

Ensuite, les decisions se prennent en
fonction de I'svolution de la maladie.

Si l'allaitement se passe bien, il peut
durer¥ Lorsque la question de l'arrst

de lallaitement se pose, se pose
egalement la question de la reprise
du traitement. Par contre, la reprise du
traitement se fera aprfs l'arret de l'al-

laitement car les traitements peuvent
passer dans le lait maternel.

En cas de poussee pendant lallaite-
ment, le dialogue est de mise. Certaines
de mes patientes font une poussee et
decident de continuer d'allaiter. C'est
leur choix, c'est leur corps!

C'est toujours pareil, c'est une balance
entre les bene®ces et les risques, mais
c'est une decision vraiment individuelle.

La seule rfgle, c'est d'aller au bout de

ses envies, sans se laisser culpabiliser

ni par le neurologue, ni par la sage-
femme, ni par le gynscologue, ni par la
voisine, ou un membre de la famille.
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Quand reprendre le
traitement?

Pr Sandra Vukusic

Cela depend s'il y a eu des poussees
pendant la grossesse ou pendant le
post-partum et aussi de l'activite de
la maladie avant la grossesse. Est-ce
que c'stait une forme tr€s active ou
tr€s sev€re¥s? Auquel cas, la reprise
precoce du traitement devient perti-
nente% Tout porte ¢ croire qu'elle va
®nir par repartir rapidement.

Ou au contraire, c'stait une maladie
plutt benigne, qui eventuellement
ne justi®ait pas de traitement. Elle
n'en demandera pas forcement plus
apresys

Le encore, il n'y a pas de r€gles.

Je sais qu'il y a une quipe en France
qui va travailler dans l'annee  venir
sur la reprise des traitements de fond
apr€s la grossesse. Il s'agit d'studier
les pratiques et comment evolue la
maladie des femmes en fonction des
choix qu'elles ont fait.

Finalement, le choix est juste logique
et se fait au cas par cas en fonction
de la severite de la maladie, en ayant

conscience que l'allaitement va emp!-

cher la reprise du traitement. C'est
donc une decision commune avec le
neurologue.

Y a-t-il plus de risques lors
des grossesses suivantes?

Pr Sandra Vukusic

En fait, personne n'avait repondu e
cette question, puisqu'on n'envisa-
geait m!me pas la premi€re grossesse"
N'ayant pas de reponse ¢ apporter aux
patients qui me posaient la question, j'ai
demandais ¢ mon interne de I'poque,

Donc le message
principal, c'est de
dire qu'il n'y a pas

plus de risques sur la
deuxi"me que sur la
premi“re grossesse.

Amandine Benoit, de faire sa th€se sur
les grossesses successives et sur les
svenements potentiellement similaires
entre la premi€re et la seconde.

Il & ainsi ete constate qu'il n'y a aucune
correlation entre ce qui se passe ° la
premi€re grossesse et ce qui se passe
la deuxi€me.

Par contre ce qu'il faut retenir, c'est que
plus le temps avance, plus la patiente
avance en #ge, moins il y a de pous-
sees et par consequent la deuxi€me
grossesse semble mieux se passer que
la premi€re.

Donc, il y a plutt moins de poussees
pendant la deuxi€me grossesse ou
dans le deuxi€me post-partum. Cette
etude portant sur une centaine de
patientes a montre que seulement 7 %
des femmes faisaient une poussee dans
le post-partum des deux grossesses ce
qui est tr€s peu.

Ce sont donc les m!mes conseils » la
deuxi€me grossesse qu'a la premi€re
grossesse.

Il faut aussi tenir compte du fait que
les therapeutiques changent avec le
temps. Le traitement pris lors de la
premi€re grossesse sera peut-ltre
different lors de la deuxi€me.

Par exemple, on sait que dans les
formes tr€s active de la maladie, les
patientes peuvent reprendre le Tysabri
d€s le lendemain de l'accouchement
ce qui n'stait pas le cas il y a quelques
annees et ainsi emp!cher une poussee
en post-partum.

Attention, ce n'est pas le traitement
de la poussee en post-partum mais le
traitement des formes sev€res de la
maladie.

Donc, le message principal, c'est de
dire qu'il n'y a pas plus de risques sur
la deuxi€me que sur la premi€re gros-
sesse.

I a egalement ote

admis que le delai
entre deux grossesses
navait pas d'inci-
dence. Apr€s c'est
aussi une question de
bon sens. Si la gros-
sesse et la gestion
d'un premier enfant sont dif®cilement
gerables et epuisent la patiente, il

est judicieux de reechir au bien-

fonde d'une autre grossesse et de son
moment.

Est-ce que la grossesse peut
avoir dlclench! la SEP?

Pr Sandra Vukusic

En fait, lorsque la SEP se declare, elle
est |l depuis un certain temps sans
faire de « bruit » Sans IRM datee de 5,
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10 ans, il n'est pas possible de savoir depuis quand la maladie
est presente.

Chez des patientes qui ont des anomalies € I''RM mais sans
symptemes, les symptemes ®niront par appara,tre. C hez ces
patientes qui ont un RIS (syndrome radiologiquement isole), il

y a davantage de risque de developper la maladie ju ste aprfs
l'accouchement.

La grossesse n'est pas
pour autant quelque
chose de dangereux,
c'est simplement que cela
cree des modi®cations
physiologiques qui vont
provoquer une periode
un peu plus in amma-
toire dans les 3 mois qui
suivent l'accouchement.
Cela augmente simple-
ment un tout petit peu
le risque de debuter la
maladie € ce moment-l€. Sans la grossesse, la malade se
serait declenchee € un autre moment. C'est simpleme nt lie
aux modi®cations hormonales et la sclerose en plag ues n'est
pas pour autant plus grave.

Cela peut ,tre un peu culpabilisant pour I'enfantd e se dire que
samfre a debute sa maladie € sa naissance et que c'est un peu
de sa faute. Non! La maladie aurait debute quoi qu ‘il arrive.

Sans la grossesse,
la maladie se serait
d€clench€e , un
autre moment.
C'est simplement li€

aux modi®cations
hormonales et la
scl€rose en plaques
n'est pas pour autant
plus grave.

C'est la m,me problematique avec les vaccins. Il y a des
patients qui debutent leur SEP aprfs s',tre fait va cciner, et
pensent que c'est la faute de la vaccination. C'est simple-
ment un des facteurs stimulant du systfme immunitai re,
comme une infection, comme la carence en Vitamine D, ou
autre chose, mais dif®cile de dire que c'est son enfant qui a
provoque la SEP comme il est dit pour le vaccin.

D'un point de vue maintenant plutet pratique,

et moins mé€dical, peut-on proposer une
aide aux femmes ou aux hommes qui ont la
scl€rose en plaques dans la prise en charge
de leur b€b€ lorsqu'il y a des dif®cult€s
particulieres li€es au handicap?

Si oui, , qui s'adresse-t-on?

Pr Sandra Vukusic

"a m'arrive peu souvent d'tre dans ce contexte. |l
frequent gu'une femme exprime ses dif®cultes pour
de son bebe.

Il peut y avoir des dif®cultes pour porter le bebe  ou donner le
biberon, pour donner le bain, pour gerer les petite s pressions
sur les v,tements des bebes par exemple en cas de t roubles
sensitifs dans les mains. La personne peut alors awir le senti-
ment que seul le(a) conjoint(e) et/ou l'aidant(e) s ont en capa-
cite de le faire et de la suppleer.

Or, ily ades solutions. Par exemple, pour une de mes patientes,
nous avions discute avec les medecins reeducateurs, puisque
jai la chance de travailler avec une equipe € I'He pital Henri
Gabrielle qui s'interesse beaucoup € la sclerose en  plaques.

est peu
s'‘occuper

Dans le cadre d'une hospitalisation de jour, elle a pu travailler
avec les ergotherapeutes les aspects lies € la pris e en charge
du bebe. Comment je me positionne pour allaiter, po  ur donner
le bain? Quelles sont les choses qu'on peut adapte r € mon
domicile?

Mais cela arrive rarement puisque cela ne m©est arive que
deux fois dans ma carrifre et Dieu sait pourtant qu e je m'inte-

resse € la grossesse!

Mais il faut savoir que cette ressource peut existe r et que les
resducateurs peuvent apporter des solutions.

LE COURRIER DE LA SER/RIER 2019 N"155



