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Un chemin vers l’espoir

« J’ai 32 ans quand je décide de devenir mère. Fraîchement mariée, heureuse dans ma vie professionnelle, je me dis que c’est le bon moment pour avoir un enfant. Je me sens prête pour cette nouvelle aventure, et l’appartement que je viens d’acquérir est fait pour accueillir un enfant. Puisque tout est en place, il reste juste à tomber enceinte !

La décision est prise en accord avec mon mari d’arrêter la pilule, j’entre dans le monde des futures mamans. Mais la vie est parfois redoutable et ne laisse pas de temps pour savourer cette période qui va rapidement s’obscurcir par la découverte – à la suite de douleurs ovariennes –, que je suis atteinte du syndrome des ovaires polykystiques*.

A priori, disent les médecins, rien de bien grave, mais peut-être que les choses prendront plus de temps que prévu. Les mois passent et je décide de prendre un autre avis, pour être sûre de ne pas avoir de déconvenue.

Mais le couperet tombe, au vu des résultats les choses se compliquent, et un premier traitement est proposé. J’ai bien en tête toutes les possibilités d’aide à la procréation qui m’ont été exposées. Je me sens en toute confiance dans ce parcours, car les possibilités sont nombreuses.

Mais les premiers traitements ne donnent rien de probant, la fatigue devient plus présente et les premiers doutes apparaissent. Rapidement, mon gynécologue explique qu’en l’état elle ne peut plus nous aider et nous adresse à une de ses consœurs, spécialistes de PMA et donc d’infertilité. Le mot est lâché ! Il faut quitter le cocon du cabinet du gynécologue en ville pour pouvoir rejoindre le monde de la PMA.

Ma vie en PMA

Cette experte en infertilité, plutôt humaine et communicante, nous explique que la meilleure option c’est la FIV (Fécondation in Vitro) ! Cette nouvelle est une douche froide, car cela implique que nombre d’autres possibilités ne sont donc plus possibles, et que nous devons entrer directement en FIV. L’étau se resserre.

Deux ans se sont déjà écoulés, les échecs sont déjà nombreux, la fatigue, le doute et la colère déjà bien ancrés, pourtant, je ne lâche rien et commence mon parcours en PMA comme un nouveau challenge qu’il faut remporter.

La première FIV est plutôt positive, de beaux ovocytes* qui donnent lieu à de beaux embryons, un espoir chevillé au corps, tout semble possible. Mais le résultat négatif vient anéantir tout espoir. La chute est d’une violence sans nom, et il semble impossible de reprendre le chemin des traitements. La naïveté du premier essai n’est plus, la vérité est là, le parcours est douloureux physiquement et psychologiquement et le résultat n’est pas au rendez-vous.

Chaque examen me désarçonne un peu plus, me met à nu, les mauvaises nouvelles s’accumulent, et le monde extérieur devient lui-même hostile.

J’ai mon job, qui est un des piliers de ma réussite, et chaque jour j’enfile mon costume de “warrior” pour faire face aux autres et à leurs questions maladroites sur la maternité.

Quatre ans passent, l’espoir n’est plus là, la fatigue fait place à la souffrance, la lassitude et le désespoir. Nous vivons au rythme des traitements, dans l’attente de bébé, tout est en sommeil.

Tout arrêter, c’est la décision qui s’impose !

Je n’en peux plus et nous décidons de stopper les traitements. Arrêter les traitements c’est anéantir nos chances, mais peut-être retrouver une vie “normale”, c’est-à-dire sans médicaments, sans médecin et sans trop de souffrance. Cette pause est-elle définitive ou temporaire ? Peu importe, mais il faut souffler !

Je reviens à la vraie vie, prends le temps de vivre sans contraintes, sans attentes, et retrouve le goût de la vie. La gynécologue me dit que c’est une bonne option, car les traitements ne peuvent pallier tous les soucis physiologiques que nous avons, et que notre chance d’avoir un enfant est infinitésimale !

Cette phrase est terrible, mais c’est aussi une libération. Tous les efforts ne suffisent pas, et s’acharner ne sert peut-être à rien !

Une question se pose alors, que vais-je faire de ma vie imaginée avec des enfants qui ne viendront donc pas. Je n’ai plus de contraintes matérielles qui s’imposent pour accueillir des enfants, et je peux peut-être imaginer une autre vie. Je décide alors de remettre de la vie dans la vie, c’est-à-dire de prendre du temps en amoureux, de faire les voyages que nous avons tellement repoussés, et de s’autoriser à réfléchir à une autre vie professionnelle.

En parallèle de tout cela, je travaille aussi sur mon psychisme, pour faire mon deuil, digérer et accepter l’inacceptable ! Je retrouve mon corps, mon ouverture d’esprit et malgré des moments de grande tristesse, je commence à me projeter dans une autre vie.

Un nouveau chemin personnel et professionnel

C’est après bien des réflexions, des rencontres et des échanges que je décide de reprendre des études pour accompagner les autres, devenir ce que je voulais être à 17 ans. Pas en PMA, mais dans le cheminement de leur vie. Tous ces projets donnent un nouvel élan, un nouveau sens à cette vie.

Nous sommes au printemps et j’avance à grands pas dans cette nouvelle aventure, c’est une reconstruction douce, lente, mais le bien-être que cela m’apporte me pousse à croire que c’était le bon choix. C’est d’ailleurs lors de ce même printemps que je découvre que je suis enceinte… Mon corps m’a envoyé des signaux de grossesse, mais ma tête s’est refusée à les entendre.

Je suis enceinte de deux mois, deux mois de déni ! La première échographie me fait réaliser que oui JE SUIS enceinte, et qu’un petit être, malgré tous les dysfonctionnements physiologiques de notre couple, a décidé de se nider*. C’est un moment de doute, d’espoir et encore une fois de changement de cap. Que faire alors de tous ces projets !

La grossesse est un cadeau merveilleux, mais je décide de ne plus mettre le reste de ma vie entre parenthèses et décide de poursuivre le chemin entamé !

Comme vous l’avez peut-être compris, cette histoire c’est mon histoire. Dix ans après cette aventure, j’ai deux petites filles magnifiques, Hannah et Salomé, qui ont décidé de venir seule sans aide médicale. Et côté projet, oui, j’ai continué à avancer et décidé d’aider et d’accompagner les personnes infertiles à traverser le chemin de la PMA. Chemin qui est assez initiatique, sur soi, la vie, nos aspirations.

Peut-être n’aurais-je jamais décidé d’emprunter une autre voie sans cette histoire. Peut-être ma vie aurait été différente et très heureuse aussi. Mais ce chemin je l’ai fait, et depuis six ans, je suis quotidiennement à l’écoute de ceux et celles qui font aussi ce chemin en PMA. J’ai eu une chance magnifique de pouvoir aboutir dans mon projet de maternité, et en mesure tous les jours le bonheur. Mais j’ai aussi décidé de donner un nouveau sens à ma vie de femme et me révéler dans une autre carrière pour enfin trouver ma place.

Je dis merci à mes filles d’avoir pris leur temps pour venir, cela m’a laissé le temps de cheminer, de m’interroger et de grandir. Elles connaissent l’histoire de leurs parents et se réjouissent chaque fois que l’une de mes patientes attend un enfant.

Alors de cette épreuve et cette souffrance, de ces accidents de la vie (fausses couches, grossesses complexes, interventions chirurgicales…), j’en ai fait une chance, une opportunité que je partage aujourd’hui avec les femmes, les hommes qui sont en détresse. »

Déborah Schouhmann-Antonio
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« Si nous ne reconnaissons pas plus souvent le bonheur, c’est qu’il vient à nous avec un visage autre que celui que nous attendions. »

André Gide







Note de l’éditeur

Pour lire la définition des mots suivis d’un astérisque, se référer aux pages 32 à 35.
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Préfaces


« Pendant longtemps, à mes étudiants et aux plus jeunes médecins, je m’évertuais à mettre en avant la chose scientifique, à leur expliquer en détail et avec passion les raffinements des diagnostics les plus récents et les thérapeutiques les plus sophistiquées dans le domaine de la médecine de la reproduction. J’investissais un temps fou à leur décrire mes publications les plus récentes dont j’étais si fier, à leur parler des heures de fonctionnement folliculaire et de réceptivité endométriale !


« Connaissez-vous la peine d’une femme qui rêve d’être mère ? »

Brigitte, J’veux un enfant



Et puis, j’ai appris. Avec mes patientes, d’abord, par leur certaine douleur si difficile à surmonter et que, curieusement, mes seuls diagnostics et traitements ne soulageaient pas. Et puis avec moi-même, en empruntant le chemin de l’empathie et la bienveillance, que toutes mes prouesses scientifiques et celles des autres ne suffisaient à faire de nous un bon médecin. Que la personne prime toujours sur le mécanisme et que les résultats recherchés ne peuvent être atteints que par l’alliage juste entre l’humain et le savoir-faire technique.

Déborah Schouhmann-Antonio l’avait compris depuis longtemps. C’est donc avec l’autorité de l’ex-patiente qui a décidé de se consacrer à l’information et à la mise en confiance des femmes et des hommes en cours de PMA* (Procréation Médicalement Assistée) que je la félicite pour son ouvrage. Ce livre fera, j’en suis certain, un grand bien aux lectrices et aux lecteurs qui sont souvent désorientés dans un tel processus quelque part fondateur pour leur vie. Elle y met en exergue l’humanisme et la simplicité. Elle fait du bien aux gens. C’est pour cela que je l’apprécie et que j’ai lu son livre avec satisfaction. »

Professeur Renato FANCHIN Coordinateur des Centres de PMA de l’Hôpital Antoine-Béclère, Clamart (2002-2016), et de l’Hôpital Foch, Suresnes (2016-2018).

« Dans cet ouvrage, Déborah Schouhmann-Antonio délivre à tous les couples présentant une infertilité, un message d’espoir et fait découvrir aux intervenants en procréation médicalement assistée (médecins gynécologues, biologistes…) la face cachée du vécu des couples, ou plus exactement la partie immergée de l’iceberg : l’appréhension des couples face au parcours du combattant que représente le processus de PMA, l’incompréhension d’un langage médicalisé trop technique, une information souvent “bâclée”.

Mais comment tout expliquer au cours d’une consultation qui dure en moyenne 15 minutes ! La détresse devant l’échec, les espoirs souvent déçus de nouvelles avancées médicales trop vite mises en exergue.

À travers sa propre expérience et les témoignages recueillis formidables de sincérité, Déborah Schouhmann-Antonio emploie des mots justes qui nous touchent, et délivrent les couples d’une parole maîtrisée et contenue.

Ayant occasionnellement participé à un des “groupes de parole” qu’elle a organisés, j’ai pris conscience du fossé qui sépare mon discours médical du ressenti du couple. Merci Déborah, cet ouvrage aidera les couples en souffrance, et devrait être lu par tout médecin intervenant en PMA, afin que la prise de conscience permette de mieux adapter le discours et la pratique quotidienne envers les patients. »

Charles BRAMI, chirurgien gynécologue, spécialiste de la médecine de la reproduction. Coordinateur scientifique du service AMP (Assistance Médicale à la Procréation) de l’Hôpital américain de Paris.

 



« La plus grande gloire n’est pas de ne jamais tomber, mais de se relever à chaque chute. »

Confucius






Introduction

À l’heure actuelle, nous savons qu’l couple sur 6 va consulter au moins une fois au cours de sa vie pour un problème d’infertilité. Ce chiffre est grandissant. Est-il explicable ? Certaines raisons sont avancées et nous permettent de mieux comprendre à quoi ressemble aujourd’hui la fertilité.


« L’enfant commence en nous bien avant son commencement. Il y a des grossesses qui durent des années d’espoir, des éternités de désespoir. »

Marina Tsvetaïeva



Notons en premier lieu l’âge tardif des femmes lorsque vient à elles le désir d’enfant.

L’âge moyen de la première grossesse est aujourd’hui en France de 31 ans, contre 21 ans en 1967. Ceci s’explique par le désir des femmes de pousser plus avant leurs études, de poursuivre des carrières plus longues avant de devenir mères, mais aussi par la difficulté pour nombre d’entre elles de trouver « l’amour de leur vie », enfin l’homme qui sera à leurs yeux le père « idéal ».

Ce paramètre de l’âge, notamment chez les femmes, est d’autant plus important à souligner que la fertilité féminine n’est pas égale de la puberté à la ménopause. En effet, une femme de 25 ans en pleine santé a en moyenne 25 % de chance de tomber enceinte par cycle. Ce chiffre est divisé par 2 à l’âge de 35 ans, passant ainsi en moyenne à 12 %. Il est de 6 % à 40 ans pour finalement chuter à 3 % de taux de fécondabilité à l’âge de 43 ans.
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Taux de fécondabilité pour une femme en pleine santé selon son âge.



Il faut avoir en tête que c’est 25 % de chance, seulement, de grossesse par cycle. Ce qui explique que les gynécologues parlent d’une grossesse possible en moyenne au bout d’un an. Notons donc que ce chiffre de 25 % par cycle reste faible, et contrairement aux croyances, il n’est donc pas de 100 % à chaque ovulation*.

Évidemment, toutes les femmes ne sont pas égales et ces chiffres ne restent qu’une moyenne, mais cela est malgré tout un indicateur fort nous permettant de prendre conscience que la fertilité n’est pas éternelle, et que plus l’âge avance, plus les difficultés de procréer peuvent être grandissantes.

De surcroît, il est apparu depuis plusieurs années un déni face à l’âge de la grossesse, notamment à cause de la recrudescence de grossesses de personnalités célèbres après 40 ans. Nous avons vu s’afficher dans les médias, par exemple Monica Bellucci, Estelle Lefébure ou encore Carla Bruni, vivant des grossesses épanouissantes et sans problèmes alors qu’elles avaient en moyenne 43 ans. Cette image d’Épinal a fait passer la grossesse après 40 pour être facile et sans complexité, occultant les difficultés pour tomber enceinte, pour vivre une grossesse sans soucis, mais également faisant oublier les questionnements liés aux grossesses tardives générant fatigue, complexités obstétricales (fausses couches, hypertension, prématurité des nourrissons, etc.). Sans parler de la difficulté pour un certain nombre de femmes, de vivre le regard des autres quand elles deviennent mères tardivement, et que s’opposent à elles le décalage avec les autres mamans, ainsi que le regard de leur propre enfant sur leur âge et donc, l’image qu’il perçoit d’elles.

Les femmes ont la chance de vivre plus longtemps qu’auparavant et en meilleure santé. Malheureusement, la fertilité, elle, est toujours identique ; les ovaires des femmes n’ayant pas une espérance de vie plus longue !

Bien évidemment, le facteur de l’âge est essentiel, mais n’est pas le seul à prendre en compte. Sinon le remède à l’infertilité serait tout simplement de faire des enfants plus tôt et le tour serait joué !

D’autres facteurs rentrent en ligne de compte dans la modification et la baisse de qualité de nos gamètes* (ovocytes comme sperme). Ces facteurs sont valables pour les hommes comme pour femmes ! Car aujourd’hui les causes de l’infertilité sont aussi féminines que masculines.

Avant même d’aborder ces différents thèmes, nous pouvons en préambule faire un zoom sur une étude israélienne récente (juillet 2017) publiée dans Human reproduction update, qui confirme que la concentration de spermatozoïdes des hommes dans les pays occidentaux a chuté de 50 % en moins de 40 ans. Même si cette étude n’approfondit pas les causes de cette chute, il n’en reste pas moins que les facteurs que nous développerons ci-dessous sont bien connus pour être des facteurs aggravants comme le tabac, l’obésité ou l’anorexie, les perturbateurs endocriniens ou encore le stress.

En quelques mots, rappelons que la cigarette est composée de près de 4 000 substances chimiques nocives bien connues pour leur toxicité, et donc leur rôle sur la fertilité. Pour les femmes, signalons notamment que la consommation de tabac sur une longue période aboutit à l’affaiblissement de la qualité ovocytaire, à des soucis d’ordre chromosomique, au mauvais afflux de sang dans l’utérus ne permettant pas un développement « normal » de l’endomètre*, et réduisant de moitié les chances d’accroche de l’embryon… Quant aux hommes : baisse de la qualité et de la quantité de sperme, anomalies chromosomiques, impuissance… sont à notifier.

Dans la même lignée que le tabac nous pouvons dire quelques mots sur le cannabis. Contrairement à bien des idées reçues, la consommation de cannabis n’est en rien réservée uniquement aux jeunes adolescents ou aux jeunes adultes, mais s’étend bien au-delà, et il n’est donc pas rare de voir des adultes qui désirent procréer user du cannabis. La consommation d’un « joint » est 4 fois plus nocive que celle d’une cigarette, et son impact sur la qualité du sperme est quasi immédiat. Il est à noter que dès l’arrêt de la consommation du cannabis, le sperme retrouve son état normal, contrairement au tabac qui nécessite un arrêt de longue durée pour pouvoir en voir les impacts sur la qualité du sperme.

Les soucis liés aux poids sont également facteurs de soucis dans la reproduction humaine. Il faut pour cela prendre en compte l’indice de masse corporelle (IMC) qui doit se situer dans une moyenne, afin que les gamètes ne subissent pas de dysfonctionnement notable. Une femme ayant un IMC inférieur à 18 (ce qui est communément appelé « maigreur ») aussi bien qu’une femme ayant un IMC supérieur à 30 (communément appelé « obésité ») peuvent connaître des cycles irréguliers, voire une disparition de ces derniers, entraînant une anovulation* ou une dysovulation*, donc pas d’ovulation ou une ovulation non qualitative.

Il est vrai que le stress est un facteur à prendre en compte, mais il est très difficile d’en connaître le véritable impact. Nombre de pays en guerre voient malgré tout le stress que peut générer un tel mode de vie, leur taux de fécondité rester stable, voire augmenter. Pour autant, le stress, même s’il est psycho logique au départ, a bien un impact sur le corps humain. Il faut séparer le stress dit « du quotidien » (petits tracas et choses non graves), du stress plus prégnant des personnes très angoissées, vivant des situations de stress fort de courte ou de longue durée. Notons que le stress va générer une contraction musculaire importante sur l’ensemble du corps. Cette contraction musculaire peut donc avoir un impact plus ou moins important sur l’utérus, muscle et réceptacle de l’embryon. Un utérus trop contractile ne permet pas à l’œuf de se développer dans de bonnes conditions.


« C’est impossible, dit la Fierté, C’est risqué, dit l’Expérience, C’est sans issue, dit la Raison, Essayons, murmure le Cœur. »

William Arthur Ward



Enfin, parlons des perturbateurs endocriniens. Ces fameux perturbateurs endocriniens sont des produits chimiques de synthèse ou d’origine naturelle, qui interfèrent sur le système hormonal et peuvent, entre autres, avoir des conséquences sur le système de reproduction humain. Parmi ces perturbateurs nous pouvons citer, le Bisphénol A, le DDT (pesticide), les phtalates, etc. Il est difficile d’en mesurer l’impact réel, mais de nombreuses études en confirment les effets nocifs notamment sur le système de reproduction, donnant lieu à des pubertés précoces, une recrudescence de cancers du sein ou encore de tumeurs utérines.

L’invention de la pilule contraceptive dans les années 1950, avancée notable et essentielle pour les femmes, a offert aux femmes de pouvoir choisir le moment où elles désirent devenir mère. Il est donc aujourd’hui inscrit dans l’esprit des femmes qu’elles sont « maîtresses » de leur maternité. La prise de contraceptif empêche d’être enceinte, son arrêt permet une grossesse. Cet état qui semble simple a insinué l’idée de pouvoir contrôler la nature, sans prise en compte des maladies ou pathologies diminuant, voire empêchant une grossesse.

L’invention de la PMA (Procréation Médicalement Assistée) datant de la fin des années 1970 a quant à elle permis de pallier des dysfonctionnements du système de reproduction, et ainsi donner des grossesses à des couples en difficulté.

Les couples ont pour un certain nombre d’entre eux à l’esprit, que si l’on peut choisir le moment de devenir parents, on peut en cas de soucis pour procréer faire appel à la PMA, et ainsi devenir parents. Il n’en reste pas moins que malgré les progrès de la médecine sur le sujet de la maternité, la PMA n’est en rien une solution miracle, mais plutôt un coup de pouce afin d’aider la nature.

Malheureusement, seulement 50 % des couples auront un enfant à la suite d’un parcours en PMA !

Faire un enfant de manière naturelle est un acte simple et plutôt plaisant, même si cela peut prendre du temps. Mais lorsque la machine déraille, cela devient alors le parcours du combattant et l’on entre dans un monde parallèle, celui des Infertiles.

C’est ce monde que nous allons découvrir et explorer. Un monde fait de souffrances tant physiques que psychologiques. Rempli d’espoir, de colère, d’échecs, de victoires… de mille et une émotions !

Nous allons mieux appréhender les aspects médicaux de la PMA, en faisant le tour des différentes techniques mises à la disposition des couples. Nous observerons les difficultés auxquelles les couples doivent faire face, à la fois sur le plan de la flexibilité qui leur est demandée, aussi bien que sur les aspects liés aux effets secondaires des médicaments (hormones), car ces traitements bouleversent le comportement, affectent la sensibilité et les émotions des patientes.

D’autre part, nous aborderons les aspects psychologiques de la question de l’infertilité. Il n’est pas question ici de rentrer dans les mécanismes psychologiques qui vont créer des blocages, pouvant mener les patientes à l’échec de maternité ou empêcher les hommes d’aborder sereinement leur paternité. Nous allons plonger au cœur de l’état psychologique que génère l’infertilité. En effet, les personnes qui sont infertiles vont pour la plupart, développer une « pathologie psychologique » propre, liée à leur difficulté à devenir parents. Ces personnes sans soucis psychologiques antérieurs, ces « messieurs et mesdames Tout-le-monde », vont voir leur façon d’être, bouleversée ! Cela peut être déroutant puisque les patients se sentent perdre pied, et par moments, ne se reconnaissent plus ! Ce qui est tout aussi compliqué à comprendre pour l’entourage des patients, qui ne peuvent imaginer (s’ils ne l’ont pas vécu), la souffrance traversée. Nous allons voir quelles sont les incidences de cet état particulier notamment dans la vie intime, familiale, amicale ou encore professionnelle.

Enfin, nous irons au-delà et aborderons la suite du parcours en PMA. Car la vie ne s’arrête pas au bout de six inséminations et quatre FIV. Lorsque les couples arrivent au bout de ce parcours, d’autres options sont possibles pour réaliser leur projet parental. Se posent alors bien d’autres questions ! Par exemple, nombre de gens conseillent à leurs amis, collègues qui sont infertiles, d’adopter. Est-ce une solution ? Une option acceptable ? Dans les cas de don d’ovocytes ou de sperme, puis-je aimer mon enfant en sachant qu’il n’est pas génétiquement de moi ? Et finalement puis-je vivre sans enfant ? Vais-je survivre à cet « accident » de la vie ?

Ce voyage au cœur de la PMA s’adresse évidemment à VOUS, infertiles, qui vous sentez souvent perdus et seuls. Car si vous avez entre vos mains ce livre, c’est que vous êtes sans doute soit en passe de commencer un parcours, soit déjà dans ce tourbillon !

Au-delà de l’analyse « technique » et « psychologique » du sujet, vous y trouverez des conseils, astuces ou bonnes pratiques permettant de mieux vivre au quotidien son parcours.

Mais cette plongée au cœur des infertiles s’adresse aussi à ceux qui essaient de soutenir, d’écouter, d’épauler leurs proches concernés, afin qu’ils puissent mieux appréhender le sujet et le ressenti des personnes qui traversent cette épreuve.
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Si vous avez ce livre entre les mains c’est que le sujet vous concerne. C’est que vous êtes sur le chemin vers l’enfant.

Mais avant de rentrer dans le détail du sujet, et afin de parler le même langage, nous allons planter le décor et zoomer sur quatre données éclairantes pour la suite de votre lecture…


« Un mot d’encouragement lors d’un échec vaut plus qu’une heure d’éloges après un succès. »

André Stern
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