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Psoriasis et grossesse.:
paroles de patientes

RESUME: Parvenir a une solution thérapeutique satisfaisante et surmonter les diverses appréhen-
sions intimes et affectives dues a la détérioration de I'image de soi dans cette maladie affichante
sont deux facteurs déterminants pour envisager la vie sexuelle que I’on désire. Et tout naturellement
vient le désir d’enfant. Mais une grossesse ne va-t-elle pas venir remettre en question les résultats
obtenus aprés une bataille parfois longue et difficile contre le psoriasis ? De plus, la question de la
transmission de la maladie et de la santé de I’enfant ainsi que celle du déroulement de la grossesse
et de I'allaitement se posent, dans un contexte d’informations sans guidance, concernant les traite-

ments et leur compatibilité avec la santé de la mére et de I’enfant...

R. AUBERT
Présidente de France Psoriasis.

elon le projet “Objectifs Peau”,
S 26,21 % des Frangais souffrant de

psoriasis sont des femmes entre
18 et 45 ans. Ainsi, la prévalence du
psoriasis chez les femmes de 18 245 ans
est de 4,69 %, soit 726 000 Francaises
(extrapolation des données Insee
01/2018), ce qui donne lamesure de1'im-
portance de la population concernée par
cette problématique.

A tout Age, quel que soit le sexe, la qualité
de vie est trés impactée par le psoriasis,
qu’il soit cutané ou rhumatismal. Une
vie souvent vécue entre honte et rejet
pour cette maladie a double fardeau:
affichante sur un organe offert au regard
de l’autre et douloureuse par ses locali-
sations. Objet de graves préjugés (conta-
giosité, déficit d’hygiene, suspicion de
déséquilibre mental...) qui parasitent
notre relation a ’autre, le psoriasis ne
suscite généralement pas d’empathie.
Cette image sociale tres détériorée, allant
parfois jusqu’au rejet, a évidemment un
impact fort sur la vie professionnelle,
sociale, affective... (encadré 1).

fitre atteint du psoriasis, c’est vivre une
sexualité perturbée dans plus de 2/3 des

cas. Pour une femme, c’est une atteinte
lourde a sa féminité et une dégradation
de I’image de soi qui ne facilitent pas
ses relations intimes et amoureuses.
Et I’étude “Les jeunes et le Pso 2019”
montre qu’il n’est pas facile d’aborder
le sujet, considéré comme tabou tant
par les médecins que par les patientes...
Mais, aujourd’hui, méme si c’est parfois
un peu long, un parcours de soins bien
mené avec le dermatologue conduit a
une alliance thérapeutique gagnante,
avec des solutions personnalisées adap-
tées a chaque patiente. Dans ce contexte,
étre enfin “blanchie”, délivrée de ce far-
deau, c’est aller vers unerestauration de
I'image de soi, étre plus a I’aise dans sa
vie de couple et avoir envie de mener
une vie de famille. Pourquoi, alors, ne
pas envisager d’avoir un enfant?

Psoriasis et désir d’enfant:
une remise en question

Quand, enfin, une solution thérapeu-
tique satisfaisante est mise en place, que
la patiente a retrouvé confiance en elle,
on craint de remettre en jeu des résultats
positifs et des victoires qu’on a parfois
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Quelques chiffres pour objectiver...

amoureuse:

tension dans le couple*;
pathologie*™**;

FA kAR

déshabiller devant leur partenaire

d’'envisager d'avoir des enfants**.

Voici quelques données qui objectivent les freins dus au psoriasis dans la vie intime des
malades, recueillis lors d’enquétes de perception:

Des conditions relationnelles et des rejets qui ne favorisent pas l'accés a une vie

@ Soit parce que l'image de soi du psoriasique est tres détériorée: 33 % des psoriasiques
éprouvent de la honte par rapport a leur maladie*.
® Soit par le rejet qu'il (elle) inspire a l'autre sexe:
- 29 % des Frangais refuseraient de “faire la bise” a une personne atteinte de psoriasis**;
- 11 % des Frangais refuseraient d'avoir des relations sexuelles avec une personne atteinte de
psoriasis et 51 % des réticences, soit pres des 2/3 qui manifestent une appréhension forte*;
—dans le cas ou la conjointe déclarerait un psoriasis, 38 % des hommes non psoriasiques
déclarent que cela remettrait en cause le fait de poursuivre la vie commune**.

La difficulté d’aborder la vie de couple et la sexualité:
—dans 20 % des cas, la maladie de peau a eu au moins une répercussion sur le couple***;
- 49 % des malades (et 38 % de leurs proches) estiment que le psoriasis est source de

- 71 % des personnes souffrant de psoriasis évoquent des troubles sexuels liés a leur

—chez les jeunes, 64 % pensent que, s'ils avaient du psoriasis, ils seraient génés de se

Les réticences des partenaires a propos du désir d’enfant: 35 % des Frangais déclarent
que le fait de déclarer un psoriasis aurait, pour leur partenaire, un impact sur le fait

Ajoutons que, dans une étude récemment publiée par le JEADV, il semblerait qu'un
dermatologue sur 5 déclare aborder systématiquement l'impact du psoriasis sur la sexualité
de leurs patientes et 1 sur 2 “seulement si le sujet est abordé spontanément par la patiente”
(Crossed looks on the dermatologist’s position and the patient’s preoccupations as to psoriasis
and pregnancy: preliminary results of the PREGNAN-PSO study, 11/01/2019).

* “Regards croisés” 2016, enquéte Ipsos pour France Psoriasis.

** Sondage réalisé par Opinion Way en 2015 pour France Psoriasis.

*** “Objectif peau” 2017, enquéte réalisée par Opinion Way pour la SFD.

**** Sampogna et al. Dermatology, 2007;214:144-150.

=+ Etude “Les jeunes et le Pso” 2019 menée par Opinion Way pour France Psoriasis.

Encadré 1.

mis des années a gagner sur la patholo-
gie et ses conséquences. Le projet de gros-
sesse, sinaturel souvent, suscite dans ce
contexte craintes et interrogations qui
sont fréquemment sources de freins et
peuvent susciter deux comportements
extrémes: éviter de s’engager dans une
démarche de traitement ou renoncer a
satisfaire ce désir d’enfant.

>>> D’abord, viennent les multiples
interrogations sur la compatibilité des
traitements avecla grossesse (encadré 2):
—arrét ou maintien en toute sécurité pour
la mere comme pour 'enfant;
—compatibilité avecle bon déroulement
de la grossesse;

—dans le cas d’'une nécessité d’arréter, a
quel moment faut-il stopper les prises de
médicament ? Faut-il prévoir une antici-
pation ? Quel traitement reste néanmoins
possible le cas échéant ?

—au moment de la reprise d’un traite-
ment qu’on aura da suspendre, retrou-
vera-t-il son efficacité ?

>>> Ensuite, le questionnement le
plus anxiogéne concerne I’hérédité,
la transmission de la maladie. C’est
aussi la crainte de porter la souffrance
de la culpabilité de I’avoir transmise.
Certaines femmes décident d’ailleurs de
ne pas procréer pour ne pas étre confron-
tées a cette perspective: “J’ai vécu I'enfer

pendant mon enfance et mon adoles-
cence a cause du pso. Je ne veux pas
d’enfant pour ne pas prendre le risque
de lui faire vivre le méme calvaire.” Il y
a également l'influence de la famille et
de I’entourage selon son degré de bien-
veillance ou au contraire la violence de
son rejet: “J’étais considérée comme la
tare de la famille, alors vous pensez,
pas question de faire un enfant dans ces
conditions!” D’autres adoptent un tout
autre raisonnement: “Le pso ne doit pas
étre une double peine et nous empécher
de connaitre ce bonheur.”

>>> Une autre crainte concerne le
déroulement de la grossesse proprement
dite:

—1’évolution naturelle du psoriasis pen-
dantla grossesse: aggravation ou atténua-
tion? “Mon pso, tellement imprévisible,
flambera-t-il pendant ma grossesse?”;
—son éventuel impact sur le feetus et son
développement;

—une appréhension concernant de nou-
velles douleurs dues alamodification du
corps (vergetures sur des plaques, dou-
leurs articulaires en cas de thumatisme
psoriasique).

>>> FEtaprés la naissance:

—la problématique de I’allaitement:
est-il possible et compatible avec la
poursuite ou la reprise du traitement,
sans danger pour le bébé? Les tétées
vont-elles étre sources de douleurs sup-
plémentaires?

—la question de I’image maternelle:
“En cas de période ot mon psoriasis
flambe, quelle maman vais-je offrir a
mon enfant ? Comment va-t-il le vivre?
Aura-t-il honte de moi?” ou encore “Je
ne montre pas a mon fils les photos de
naissance ot je le tiens dans mes bras.
J ai peur qu’il ait honte de moi”;

—la problématique du toucher: est-ce
que le psoriasis et son toucher rugueux
vont altérer les indispensables relations
de tendresse entre lamere et 'enfant ?
—le probléme des réactions de ’entou-
rage, souvent difficiles a accepter, par
leurs connotations culpabilisantes:
“Les gens se penchaient sur la poussette
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Selon une étude réalisée auprés des
praticiens récemment publiée dans le
JEADV, la compatibilité du traitement avec
la grossesse (64,5 %) serait le principal
sujet abordé par la patiente, devant la
transmission de la maladie (54 %) et la
nécessité de la contraception (32 %). Le
risque du traitement pour U'enfant apres
la grossesse est abordé par moins de
2 % des femmes qui consultent (Crossed
looks on the dermatologist’s position and
the patient’s preoccupations as to psoriasis
and pregnancy: preliminary results of the
PREGNAN-PSO study, 11/01/2019).

Encadré 2.

et avaient I'air soulagés de voir que mon
fils avait une belle peau.”

>>> Et plus tard...

—comment ’enfant vivra-t-il ma mala-
die ? Comment lui expliquer? “Je n’ai
jamais véritablement parlé de ma mala-
die a mes deux ados: je ne sais com-
ment ils la vivent. [’essaie juste de leur
faire comprendre mes limites. Peut-étre
devrais-je avoir une discussion avec
eux?”;

—et sije développe un rhumatisme pso-
riasique?

— et si lui aussi développe un psoriasis,
quelle attitude adopter ? Comment ’ai-
der a faire face ? “Quand j’étais enfant,
j ai subitoutes sortes d’insultes. Pour ma
part, cela m’a renforcée et non enfon-
cée... c’est cette philosophie que j’essaie-
rais d’inculquer @ mon enfant si jamais
il avait du pso”, “Sil’'un de mes fils avait
du pso, nous serions la pour 'accompa-
gner et le rassurer. Avec de I'amour, on
peut faire beaucoup. Et avec un peu de
chance, la recherche aura évolué et on
pourra peut-étre en guérir... ”.

B Que souhaitent les patientes?

D’une maniere générale, cette patholo-
gie connaitun vrai déficit d’information
aussi bien sur la pathologie elle-méme
que sur les solutions thérapeutiques (ce
sont souvent les malades eux-mémes qui
véhiculent la plupart des idées fausses
sur le psoriasis) (fableau I).

| %

Si j'ai du psoriasis, mon enfant en aura aussi 49,36 %
Quand un seul parent a du psoriasis, 'enfant a moins de 1 risque sur 5 de

développer la maladie 29,79 %
Une femme enceinte ne peut prendre aucun traitement contre le psoriasis 27,66 %
Le psoriasis peut perturber le bon déroulement de la grossesse 37,02 %
Le psoriasis peut disparaitre pendant la grossesse 34,04 %
Il n'est pas possible d'allaiter si on a du psoriasis 48,51 %
Le psoriasis n'est pas contagieux, il ne se transmet pas directement a 'enfant 60,00 %

Tableau | : Dans le cadre d'une évaluation, une série d'affirmations (source: France Psoriasis) ont été pro-
posées a un échantillon de 238 femmes psoriasiques en age de procréer (18-45 ans) issues d'un échantillon
représentatif des femmes frangaises. Chacune d'elles devait confirmer la véracité de l'affirmation. Sont pré-
sentés dans le tableau ci-dessous les pourcentages de femmes ayant donné la bonne réponse.

Pour les femmes en 4ge de procréer, on
voitqu’il en va de méme et la perception
des traitements n’est pas le moindre pro-
bleme. Cela va d’une confiance exces-
sive (puisque des grossesses ont encore
eu lieu récemment chez des patientes
sous rétinoides) a une crainte panique
de toutes les solutions thérapeutiques,
certaines, parfois atteintes dun psoria-
sis sévere, préférant ne pas se soigner ni
méme consulter pendant les périodes
de leur vie ot elles désirent des enfants.
Drailleurs, elles ont souventrecours ades
solutions non allopathiques et il arrive
qu’elles deviennent parfois la proie
facile des marchands de miracle sinom-
breux a profiter de leur maladie et a faire
de I’argent sur leur désarroi.

Laperspective d’avoir un enfant est une
décision qui concerne non seulement
la santé de la femme elle-méme, mais
engage sa responsabilité pour cette vie
a venir, voire méme pour son couple:
“Mon mari et ma famille auraient bien
eu besoin de soutien. ” Au cours de la
grossesse, il y a un suivi médical méti-
culeux du bébé et de la maman, mais
pas un réel accompagnement holis-
tique et adapté: “On mesurait mon
poids, on surveillait ma tension... mais
on ne se demandait pas si j’allais bien,
je n’avais pas de réconfort”, “

tais seule face a I'inconnu et j’aurais
aimé que la préparation a I'accouche-
ment soit plus adaptée, pouvoir en par-
ler @ un médecin”.

e e sen-

Il y a donc une évidente nécessité d’un
accompagnement du projet parental
depuis son anticipation jusqu’a sa réali-
sation, et il est essentiel de pouvoir trai-
ter et soulager la meére en toute sécurité
sanitaire pour elle et pour I'enfant.

Quelques suggestions et
propositions...

>>> Une sensibilisation des spécialistes:
lors dela consultation, I’éventualité d'une
grossesse, sujet encore tabou au méme
titre que la sexualité et la contraception,
devrait étre abordée systématiquement
avec les femmes en 4ge de procréer. Cette
“banalisation” du sujet permettrait une
information personnalisée et adaptée a
la patiente, aussibien dans’anticipation
que dans la décision de grossesse.

>>> Une sensibilisation des gynécolo-
gues afin qu’ils prennent en compte la
pathologie dans le suivi médical des
femmes et, plus particuliérement, en cas
de grossesse.

>>> Une préparation a I’accouchement
adaptée ou les sages-femmes integre-
raient les préoccupations des futures
meres atteintes de psoriasis.

>>> Les programmes d’éducation théra-
peutique devraient prévoir d’aborder le
sujet afin d’accompagner dans la prise de
décision et dans sa réalisation.
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>>> La gestion des informations, parfois
contradictoires: des fake news généra-
trices d’angoisses infondées circulent
(réseaux sociaux, etc.) et nécessitent une
guidance a laquelle pourraient prendre
part les personnels de santé et les asso-
ciations de patients. Nous suggérons la
réalisation d’'un document multi-sup-
port d’informations fiables, respectant
I’éthique et rédigé dans un langage acces-
sible a toutes et tous, qui comporterait
deux parties complémentaires:

—un document de synthése, réalisé par
les spécialistes sur tous les traitements
du psoriasis, proposant a I’attention des
patientes une information claire sur leur
compatibilité ouleurincompatibilité avec
la grossesse et l’allaitement, qu’il s’agisse
detopiques, de systémiques ou debiomé-
dicaments (4 actualiser régulierement);
—une partie concernant le désir d’enfants
(du type de la brochure déja réalisée par
France Psoriasis: Envie d’un bébé : le pso-
riasis n’est pas un obstacle!”, collection
aPSOlu n° 8), synthése des questionne-
ments et s’appuyant sur un partage d’ex-
périences entre patient(e)s et couples.

>>> Loffre thérapeutique a considérable-
ment évolué depuisune dizaine d’années
dansle psoriasis, provoquant une véritable
révolution qui a complétement changé la

A propos de l'association France Psoriasis...

Fondée en 1983, reconnue d'utilité publique, France Psoriasis est une association de patients
concernant le psoriasis dans son expression cutanée comme dans sa forme rhumatismale.
L'entraide et le soutien des patients et de leurs proches, la lutte contre la résignation, le
combat contre les idées recues passent par la réalisation et la mise a disposition de divers
moyens d'information et de communication. La sensibilisation et le soutien des acteurs de
santé constituent aussi un de ses objectifs majeurs.

Elle encourage également la recherche médicale, initie des enquétes médico-sociales et
sensibilise les instances politiques aux problématiques spécifiques de cette maladie en
s'appuyant sur la résolution WHA67.9 de 'OMS, en date du 24 mai 2014, reconnaissant le
psoriasis comme une maladie “non transmissible, chronique, douloureuse, inesthétique,
invalidante et incurable [...] source de discriminations [...]", et encourageant les Etats membres
a soutenir les efforts de sensibilisation sur ce sujet, recommandations ayant regcu un écho
trés modeste en France jusqu'’ici...

www.francepsoriasis.org
Association France Psoriasis
53, rue Compans

75019 Paris

Tél. 0142390255.

vie de nombreux patients. Néanmoins,
plusieurs traitements posent probleme
dans le cadre d'un désir de procréer, soit
par une indispensable anticipation (par-
fois un arrét de trés longue durée quasi
impossible a respecter), soit par la néces-
sité d’arréter le traitement. Mais les solu-
tions thérapeutiques évoluent puisqu’il
existe désormais une biothérapie compa-
tibleaveclagrossesse et’allaitement. Cela
renforce I’espoir que les patientes placent
dans les innovations thérapeutiques.

Ces perspectives d’amélioration de la
qualité de vie des patients psoriasiques
ne peuvent pas s’appuyer uniquement
sur les progrés concernant les traite-
ments, méme s’ils sont déterminants
et indispensables: il est en effet essen-
tiel de mener également une réflexion
globale, avec les professionnels de
santé, sur I’aide a une prise de décision
éclairée, puis sur un accompagnement
adapté a la meére, voire au couple, lors
de ce désir d’enfants.





