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BIENVENUE !

Ce guide s'adresse & toute personne ayant des questions sur le syndrome
de Loeys-Dietz (SLD) et Ila planification familiale, la grossesse,
I'accouchement et les soins post-partum[RC1] , qu'elle soit curieuse d'étre
parent, qu'elle cherche & le devenir ou qu'elle le soit déja.

Ce guide constitue également une ressource pour les amis, la famille et les
partenaires [RC2] des personnes atteintes du SLD.

Notre objectif est de promouvoir I'éducation, la sensibilisation et la
responsabilisation des personnes et des familles afin qu’elles puissent faire
les choix qui leur conviennent.

Nous tenons & exprimer notre sincere gratitude au Dre Melissa Russo pour
sa généreuse contribution a la création de ce livre électronique. La Dre
Russo est une spécialiste de la médecine feeto-maternelle et de la génétique
clinique, spécialisée dans la génétique prénatale, la reproduction et l'issue

de la grossesse chez les femmes souffrant de troubles du tissu conjonctif.

Si vous avez besoin d'un soutien additionnel ou de conseils supplémentaires
tout au long de ce processus, nous espérons que vous n'hésiterez pas a
communiquer avec nous au numéro indiqué ci-dessous.

Sinceres salutations, LA LIGNE
Votre équipe de la Fondation du D’ASSISTANCE
syndrome Loeys-Dietz Canada TE'LE'PHON|QUE

POUR LE SLD
1-888-LDS-FCAN
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AVIS DE NON-RESPONSABILITE MEDICALE

Les renseignements fournis aux présentes ont pour but
de permettre aux personnes de prendre des décisions
éclairées. Elles ne remplacent toutefois pas la relation
du lecteur avec son médecin.

Les renseignements présentés dans ce livret sont
destinés a un usage général uniquement. Veuillez
consulter un professionnel de soins de santé qualifié
avant de prendre des décisions médicales.

Cette ressource a fait I'objet de recherches, d'un examen
et d'un controle par des experts qui ont travaillé fort
pour s'assurer que les renseignements fournis sont
exacts et fiables ; toutefois, nous ne pouvons garantir
qu’ils sont exempts d'erreurs ou complets.

La recherche sur le syndrome de Loeys-Dietz se
poursuit.

La Fondation du syndrome Loeys-Dietz Canada n'est
pas responsable de la qualité des renseignements ou
des services fournis par les organismes mentionnés sur
le site loeysdietzcanada.org/fr, et n’approuve aucun
service, produit, traitement ou thérapie.
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« TROP LONG, PAS LU » - UN RESUME DU CONTENU

LA PLANIFICATION
FAMILIALE

La planification familiale permet aux
personnes de déterminer le nombre
d'enfants qu'elles souhaitent avoir. Il est
essentiel que vous communiquiez avec
un professionnel des soins de santé au
stade de la préconception afin d'évaluer
votre état de santé et de discuter des
options qui s'offrent & vous.

LA SANTE MENTALE
ET LES ATTENTES

Il est important de reconnaftre que la
planification familiale dans le cadre du
SLD peut avoir des répercussions sur la
santé mentale des personnes atteintes
du SLD et de leurs proches. Le fait de
communiquer avec des professionnels
des soins de santé, la communauté du
SLD et/ou de s'armer des bons
renseignements peut aider d combattre
les sentiments d'isolement, de
dépression et d'anxiété.

LE SLD ET LE RISQUE
FAMILIAL

Avec le soutien adéquat, les personnes
atteintes du SLD peuvent avoir des
grossesses et des accouchements
réussis. Il est toutefois important de
noter que la grossesse présente un
risque maternel élevé et que le SLD est
héréditaire.

04.

05.

LES OPTIONS DE
PLANIFICATION
FAMILIALE

Les personnes atteintes du
SLD disposent d'une
variété d'options de
planification familiale,
notamment : les
traitements de
préservation de la fertilité,
la maternité de
substitution, le don de
gameétes et d'embryons,
['adoption et la grossesse
naturelle.

LA GROSSESSE
NATURELLE

Il est nécessaire de
collaborer avec une équipe
médicale spécialisée si l'on
veut obtenir les résultats
souhaités en matiere de
grossesse. Plus vous en
parlerez tét a votre
médecin, mieux ce sera.

UNE GROSSESSE
NON PLANIFIEE ?
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Qu'est-ce quele SLD ?

Le syndrome de Loeys-Dietz (SLD) est une maladie génétique rare qui
affecte le tissu conjonctif du corps. Le syndrome de Loeys-Dietz a été
décrit pour la premiere fois en 2005 par les docteurs Bart Loeys et Hal
Dietz, d'ol son nom.

Les symptoémes vont de Iégers & graves et touchent de nombreuses
parties du corps. Le SLD peut affecter différemment les personnes,
méme si elles ont le méme type (types 1 & 6) ou si elles sont de la méme
famille.

LE SLD ET LA GENETIQUE

Le SLD est causé par une mutation (changement) dans les genes
SMAD?2, SMAD3, TGFB2, TGFB3, TGFBR1 ou TGFBR2.

Il existe 6 types de SLD et chaque type est causé par des mutations
dans un gene différent. En apprendre davantage sur le SLD et les
mutations génétiques.

POINTS A CONSIDERER LORS DE
LA PLANIFICATION FAMILIALE

Environ 25 % des personnes
atteintes ont un parent
porteur d'une mutation
causant le SDL et ont hérité
de la mutation.

Environ 75 % des personnes

atteintes sont les premieres

de leur famille a avoir une

mutation causant le SLD.

Cette mutation est dite de

novo (nouvelle) ou spontanée. - i


https://loeysdietzcanada.org/fr/la-genetique-et-le-syndrome-de-loeys-dietz/
https://loeysdietzcanada.org/fr/la-genetique-et-le-syndrome-de-loeys-dietz/
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UN BREF RESUME W

La planification familiale est un aspect crucial de la santé reproductive, qui
permet aux personnes et aux couples de décider en connaissance de cause
s'ils veulent avoir des enfants, quand et comment. Les personnes atteintes
de SLD ont les mémes droits que toute autre personne lorsqu'il s'agit de
fonder une famille, mais elles sont souvent confrontées a des difficultés,
notamment :

LE MANQUE D'ACCESSIBILITE

De nombreux établissements de soins de santé ne sont pas entierement
équipés pour accueillir les personnes ayant des besoins spécifiques en
matiere de planification familiale. C’est le cas des personnes atteintes du
SLD ; leur acces a des services cruciaux est souvent plus difficile.

LA STIGMATISATION ET LA DISCRIMINATION

Les personnes atteintes du SLD peuvent étre confrontées a la
stigmatisation sociale et a la discrimination en matiere de planification
familiale, ce qui peut faire en sorte que leurs besoins en matiere de santé
sexuelle et génésique soient ignorés ou négligés.

DES RENSEIGNEMENTS INSUFFISANTS

Il existe un manque de renseignements suffisants et inclusifs sur la santé
sexuelle et génésique, adaptés aux besoins spécifiques des personnes
atteintes du SLD, ce qui se traduit par une connaissance limitée de leurs
options et de leurs droits.

DES HYPOTHESES ET STEREOTYPES

Les prestataires de soins de santé peuvent avoir des idées précongues ou
des stéréotypes sur les capacités sexuelles des personnes atteintes du
SLD, ce qui les mene a négliger leurs préoccupations en matiere de santé
génésique.

Ce livre électronique vise & combler cette lacune en couvrant les termes
clés ainsi qu’en indiquant les éléments importants a considérer lors de la
planification familiale pour les personnes atteintes du SLD.



Les etapes de la grossesse

O1. PRECONCEPTION 04. POST-PARTUM
Période précédant la grossesse pour Période qui suit I'accouchement et
le corps maternel. La santé est au cours de laquelle le corps de la
évaluée pendant cette période et les mere revient d un état de non-
effets de la grossesse sont pris en grossesse.

compte.

02. PRENATAL 05. INTERCONCEPTION
Période qui suit la conception mais Période entre les grossesses (entre
qui précede la naissance. le post-partum et la préconception).

03. PERIPARTUM

Période comprise entre le dernier
mois de la gestation et les premieéres
semaines suivant I'accouchement.

i1

| FREED NCEFTIDN PREGNANCT POSTPARTUM FRECONCEPTION |

INTERCOMCEPTION
(interpregnancy)

6\\5
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LeSLD et
la grossess

LES PERSONNES

- ATTEINTES DU SLD
LES GROSSESSES REUSSIES SEUVENT AVOIR DES
o Une surveillance étroite par une équipe GROSSESSES ET DES
pluridisciplinaire est nécessaire pour les ACCOUCHEMENTS
personnes atteintes du SLD qui souhaitent REUSSIS SI LES
devenir enceintes.@ CONDITIONS SONT
o La grossesse avec le SLD doit étre classée REUNIES.

comme étant a haut risque.@ @

o Les processus médicaux et la prise de
décision doivent étre individualisés et se faire
dans le cadre d'une prise de décision
partagée entre les patients et leur équipe
médicale.

QUE SE PASSE-T-IL DANS LE
CORPS PENDANT LA GROSSESSE ?

o La grossesse augmente la fréquence cardiaque,
le débit systolique , le débit cardiaque et le
volume de sang maternel dans le corps. () (2

o Les taux de neurohormones augmentent
pendant la grossesse et sont a leur maximum
pendant le troisieme trimestre et la période
péripartum. ()

o Les cestrogenes, la progestérone, la T3, la T4, |
cortisol, la proactine et la relaxine
augmentent. Q

© 6
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Une g;ros.se;sse
anifiee ??

nonp

Si vous pensez étre enceinte et que vous étes atteinte du SLD, nous vous
conseillons vivement de communiquer avec un professionnel de soins de
santé des que possible afin d'augmenter vos chances de réussite de la

grossesse.

Les femmes enceintes atteintes du SLD qui n'ont pas bénéficié d'une
évaluation et de conseils avant la conception devraient demander une
évaluation des risques et des conseils aupres d'une équipe de suivi de la
grossesse dans les plus brefs délais.

La méconnaissance du diagnostic du SLD avant la grossesse est un
facteur de risque élevé d'issue indésirable de la grossesse.

Les options recommandées
sont les suivantes :

O1. Prendre contact avec un
professionnel de soins de santé
et se mettre en relation avec
une équipe de cardiologie de
grossesse.

02. Discuter de l'interruption de
grossesse avec un médecin.

Il est important de noter que si
I'avortement n'est pas nécessairement
lié & des problemes de santé mentale, il
a été démontré qu'un acces restreint a
des avortements slrs et légaux constitue
un risque pour la santé mentale et
physique. 36

Veuillez consulter un prestataire de
soins de santé de confiance pour en
apprendre davantage a propos des
options qui s'offrent & vous. Vous
pouvez également appeler la ligne
d'assistance téléphonique du SLD pour
obtenir du soutien.

LA LIGNE D’ASSISTANCE

= TELEPHONIQUE DU SLD

06/24 1-888-LDS-FCAN
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Liste de controle avant
la conception

Un plan avant la conception est essentiel & la réussite
de la planification familiale dans le cadre du SLD. Un
suivi étroit par une équipe cardiaque multidisciplinaire
de suivi de la grossesse contribuera a garantir des
résultats souhaitables.

SOINS AVANT LA CONCEPTION

[] Constituer une équipe médicale multidisciplinaire.
[] Evaluer les risques pour la mere, le feetus (dans ['utérus) et le nouveau-né.
[] Planifier la conception, la grossesse et discuter des options disponibles.

MEMBRES DE L'EQUIPE MULTIDISCIPLINAIRE

[] Cardiologue [] Anesthésiste
[] Obstétricien [] Généticien

EXIGENCES SUPPLEMENTAIRES

[] L'équipe devrait connaftre les troubles du tissu conjonctif.

[]L'équipe devrait comprendre ou pouvoir impliquer des chirurgiens
cardiothoraciques ayant une expérience de la chirurgie aortique.

[]L'équipe devrait prioriser la prise de décision partagée en collaboration
avec la patiente et fournir des soins individualisés.

CONSULTATION AVEC UN.E CONSEILLER.ERE
GENETIQUE

[] Objectifs et options de planification familiale.

[] Héritabilité du SLD.

[J Avantages et limites des options de tests diagnostiques en fonction du
stade de grossesse de la patiente.

07/24


https://www.merriam-webster.com/dictionary/cardiology
https://www.merriam-webster.com/dictionary/obstetrics#medicalDictionary
https://www.merriam-webster.com/dictionary/anesthesia
https://www.merriam-webster.com/dictionary/geneticisthttps:/www.merriam-webster.com/dictionary/geneticist

Evaluation médicale
de lamere

IMAGERIE ET EVALUATION CARDIOVASCULAIRES

o Recommandées pour toutes les patientes non enceintes atteintes du SLD.
o Echocardiographie de I'aorte pour déterminer la taille de la racine aortique.

o L'ARM ou la tomodensitométrie du systeme vasculaire (de la téte au bassin)
est également recommandée.

IMAGERIE ET EVALUATION DE LA COLONNE
VERTEBRALE

o Recommandées pour toutes les patientes atteintes du SLD.

o Réaliser une IRM de la colonne vertébrale.

o Lors d'une grossesse confirmée ou soupgonnée, il est recommandé
d'utiliser une IRM sans contraste(gadolinium).

» 0 Le contraste présente des risques potentiels pour le feetus et n'est
recommandé que dans les cas suivants : 1) si les résultats de I'IRM avec
contraste peuvent étre bénéfiques pour la mere ; ou 2) si I'IRM ne
peuvent étre reportés apres l'accouchement, que les avantages et les
risques ont été discutés avec la patiente et que celle-ci a consenti &
l'utilisation de I'IRM.

» En outre, il est recommandé aux femmes enceintes d'éviter la
tomodensitométrie afin de ne pas irradier le foetus.

@‘q
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w labétalol est recommandé pour traiter I'hypertension pendant la

\
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|L.es BRA vsles
bétabloquants

TRAITEMENT MEDICAL

Les inhibiteurs de I'enzyme de conversion de |'angiotensine (ECA) et les
bloqueurs des récepteurs de I'angiotensine Il (BRA) sont tératogenes (ils
provoquent des anomalies lorsque le foetus y est exposé) et peuvent donc
nuire a la grossesse.

POURQUOI ?

Les inhibiteurs de I'enzyme de conversion de |'angiotensine (ECA) et les
bloqueurs des récepteurs de I'angiotensine Il (BRA) sont tératogenes (ils
provoquent des anomalies lorsque le foetus y est exposé) et peuvent donc
nuire a la grossesse.

Lorsque les bétabloquants sont utilisés pendant la grossesse, le foetus peut
grandir et peser moins que si on n'avait pas pris de bétabloquants.

Le moment de I'arrét des BRA et de l'instauration des bétabloquants doit
faire I'objet d'une décision individuelle et peut avoir lieu pendant la période
avant la conception ou une fois que le test de grossesse est positif.

REMARQUE

Puisque la période avant la conception peut étre plus longue
que prévu, l'utilisation des BRA peut étre plus efficace que celle
des bétabloquants dans certains cas. Il est donc recommandé
de poursuivre l'utilisation des BRA pendant la période avant la
conception, & condition que des tests de grossesse soient
effectués fréquemment et que les BRA soient remplacés par
des bétabloquants une fois que le test de grossesse s'est avéré
positif.

En outre, le métropolol est considéré comme le médicament qui
affecte le moins le foetus, et est donc recommandé. Le

grossesse.




Risques maternels et
considerations relatives
a la progeniture

RISQUES MATERNELS AVANT LA CONCEPTION ET
PENDANT LA GROSSESSE

e Dilatation de I'aorte ascendante - Chirurgie prophylactique
e Dissection aortique
e Maladie valvulaire grave

QUELQUES CONSEILS CONTRE LA GROSSESSE

e La grossesse est déconseillée si la racine aortique est supérieure a 4,5 cm ;
e Ou si elle est supérieure 4 cm, mais associée a des antécédents familiaux
de dissection aortique soudaine et/ou de décés associés.

CONSIDERATIONS RELATIVES A LA DESCENDANCE

e Transmission du SLD

e Accouchement prématuré

e Poids de naissance

e Manifestations du SLD qui peuvent ne pas étre visibles lors du
dépistage foetal pendant la grossesse.

VITAMINES ET SUPPLEMENTS

e |l est recommandé de prendre de l'acide
folique pendant 3 mois avant la conception.

e Discutez avec votre médecin
et votre pharmacien de la
posologie et de la durée du

traitement, ainsi que des LA GROSSESSE
autres vitamines ou NATURELLE CHEZ LES
suppléments. Discutez du

SLD et de tous les PERSONNES ATTEINTES
médicaments que vous DU SLD PEUT PRESENTER

6\\5
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S'ASSURER QUE LES
EVALUATIONS AVANT LA

CONCEPTION ONT ETE

EFFECTUEES ET QUE LES
I Ossesse RISQUES ONT ETE DISCUTES.

SE REPORTER A LA LISTE DE
CONTROLE AVANT LA
CONCEPTION SI CE N'EST PAS

1ER TRIMESTRE DEJA FAIT.

] Compléter les évaluations avant la conception et les discussions a propos
des risques, si cela n'a pas déja été fait.

[ ] Discuter avec I'équipe médicale du plan de soins pour la grossesse et la
période post-partum.

[ ] Discuter et décider de la méthode et du moment de I'accouchement avec
I'équipe médicale.

[ ] Prévoir un plan en cas de dissection aortique.
[ ] Discuter avec I'équipe médicale de tous les médicaments (y compris les

analgésiques) pour s'assurer qu'ils n'ont pas d'effets secondaires néfastes
pour la mere ou le feetus.

2E TRIMESTRE

[] Echocardiogramme (imagerie) de I'aorte toutes les 4 & 8
semaines pour surveiller la taille de la racine.

3E TRIMESTRE

[ ] Imagerie du feetus toutes les 4 semaines (Echographie de croissance feetale
pour surveiller la croissance du foetus).

[ ] Poursuite de I'imagerie de I'aorte toutes les 4 G 8 semaines pour surveiller la
taille de la racine.

[ ] Rencontre avec I'anesthésiste pour discuter de I'anesthésie en vue de
I'accouchement.

11/24



Logistique de I'accouchement

ANESTHESIE

o Elle doit étre planifiée au cours du troisieme trimestre avec

I'anesthésiste. ()
o Sila femme enceinte présente une scoliose, un

spondylolisthésis, une instabilité de la colonne cervicale ou
une ectasie durale, I'anesthésie locorégionale(anesthésie

péridurale) peut s'avérer difficile. ) () & )

o Les médecins doivent tenir compte des interactions
potentielles entre |'anesthésie et les bétabloquants ainsi que

I'anesthésie et les anticoagulants.

CICATRICES ET CICATRISATION

o Le SLD peut affecter la cicatrisation et la
formation de cicatrices & la suite d'une
césarienne ou d'une épisiotomie apres un
accouchement par voie vaginale. @ @

MOMENT DE L’ACCOUCHEMENT

o L'accouchement prématuré est recommandé
entre la 37e et la 39e semaine. &)
o Il est recommandé de décider au cas par cas. &)

LIEU DE L’ACCOUCHEMENT

LES PERSONNES
ATTEINTES DU SLD
PEUVENT CONNAITRE UNE
CICATRISATION
INSUFFISANTE OU LENTE

DES PLAIES.

LES CICATRICES PEUVENT
METTRE PLUS DE TEMPS A
SE FORMER ET ETRE
ANORMALES OU LARGES.

o |l est recommandé d'accoucher dans un centre médical
disposant d'une expérience en chirurgie cardiothoracique () (5 (O
et en services vasculaires, ainsi que d'une unité de soins

néonatals spéciaux. ()

6\‘5

12/24




Accouchement

METHODE D’ACCOUCHEMENT

S| LA DISSECTION AORTIQUE SE

Il est recommandé que I'équipe PRODUIT PENDANT L'ACCOUCHEMENT,
multidisciplinaire décide de la méthode IL EST RECOMMANDE DE PRATIQUER
d’'accouchement au cas par cas en UNE CESARIENNE D'URGENCE ET

collaboration avec la patiente. ENSUITE DE REPARER RAPIDEMENT
L'AORTE.

THERAPIE MEDICALE

Lors de lI'accouchement, on utilise souvent I'ocytocine synthétique pour faciliter
I'accouchement placentaire et diminuer le risque d'hémorragie post-partum. Il
peut €tre recommandé d'éviter I'ocytocine synthétique lorsque possible, car
I'ocytocine pourrait augmenter le risque de dissection aortique.

?/7

ANTICOAGULANTS

o Le coumadin peut provoquer des anomalies
anatomiques chez le foetus s'il est pris entre la 7e et
la 11lesemaine de grossesse. Pendant la grossesse,
I'héparine devrait remplacer le coumadin.

o L'héparine doit étre arrétée 24 a 48 heures avant la
naissance. Aprés la naissance, on peut
recommencer I'héparine et le coumadin (I'héparine
et le coumadin peuvent étre pris pendant
I'allaitement).

S| DES BETABLOQUANTS ONT ETE
UTILISES PENDANT LA
GROSSESSE, CONTINUEZ A LES

UTILISER PENDANT
L'ACCOUCHEMENT.

@\‘q
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L e post-partum

L'ALLAITEMENT

o L'allaitement présente des avantages, mais il existe des risques
potentiels de dissection aortique associés a I'allaitement (libération
d'ocytocine liée a la lactation).

o La décision d'allaiter doit étre prise au cas par cas, dans le cadre d'une
prise de décision partagée (recommandations médicales et décision
éclairée de la patiente).

o Pendant la période d'allaitement, les BRA ne sont pas recommandés,
mais plutdt les bétabloquants.

o Les inhibiteurs de I'ECA peuvent également étre utilisés pendant
['allaitement.

CONTRACEPTION

o Il est recommandé que la patiente et I'équipe médicale discutent de la
contraception apres I'accouchement, avant la sortie de I'h6pital.

o |l existe peu de données sur |'utilisation de contraceptifs chez les
femmes atteintes du SLD.

DISCUTER DES SYMPTOMES DE LA DISSECTION

Les patientes atteintes du SDL doivent étre averties du risque
accru de dissection aortique pendant le post-partum et

encouragées a se présenter rapidement pour une évaluation
et une imagerie en cas de symptdémes d’inconfort thoracique
ou dorsal persistant.

UN INCONFORT
PERSISTANT AU NIVEAU DE

LA POITRINE ET/OU DU DOS

DOIT FAIRE L'OBJET D'UN
EXAMEN IMMEDIAT.
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L.a maternite de
substitution ; le don de
gametes et dembryons

Le don de gametes est le don d'ovules ou de sperme et le don d'embryons est le don

d'un embryon (un ovule fécondé).

COMMENT LES DONS PEUVENT-ILS AIDER LES
PERSONNES ATTEINTES DU SLD ?

Le don de gametes peut aider les couples
et les personnes G concevoir en
fournissant les gamétes manquants aux
partenaires de méme sexe ou aAux
personnes qui congoivent seules.

Le don de gametes peut également
remplacer les gametes d'un partenaire
souffrant d'infertilité ou de problemes de
fertilité, ou remplacer les gametes d'un
partenaire atteint du syndrome de Loeys-
Dietz.

LE DON DE
GAMETES ET
D'EMBRYONS EST
UNE OPTION
RELATIVEMENT
PLUS SURE POUR

LES PERSONNES
ATTEINTES DU
SLD.

Le recours & un don de gametes au lieu
des gameétes d'un partenaire atteint du
syndrome de Loeys-Dietz empéche
I'enfant d'hériter du SLD du parent.
Cependant, I'enfant a toujours le méme
risque que la population générale d'étre
atteint du SLD & la suite d’'une mutation
spontanée.

Le don d'embryon est également une
option et permet d’avoir un enfant qui
n'est pas biologiquement lié a son/ses
parent(s). Cela empéche I'enfant d'hériter
du SLD de ses parents. Cependant,
I'enfant a toujours le méme risque que la
population générale d'étre atteint du SLD
d la suite d'une mutation spontanée.
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Que se passe-t-il
apres le don ?

Aprés un don d'ovules, les ovules donnés sont
fécondés par des spermatozoides, ce qui crée
des embryons, et les embryons sont transférés
dans la femme qui portera le bébé par
fécondation in vitro (FIV).

Apres un don de sperme, les spermatozoides
donnés sont soit transférés dans la femme par
insémination intra-utérine (lIU), soit utilisés pour
féconder des ovules, créer des embryons et étre
implantés dans la femme par fécondation in
vitro (FIV).

Apres un don d'embryon, I'embryon est implanté
chez la femme par fécondation in vitro (FIV).

A QUI CELA S'ADRESSE-T-IL ?

J Les dons peuvent aider les couples ayant des problemes de fertilité ou d'infertilité.

J Les dons peuvent aider les couples de méme sexe ou les personnes a devenir enceintes.
Les dons peuvent aider les couples et les personnes a concevoir un enfant qui est
biologiquement lié & I'un des parents (don de gametes) ou & aucun des parents (don de

gametes et d'embryons).

Dans le cas des dons de gametes et d'embryons, une mere du couple peut faire
I'expérience de porter un enfant.
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LeSLDET LA
PRESERVATION DE LA
FERTILITE

QU'EST-CE QUE LA PRESERVATION DE LA
FERTILITE ?

o La préservation de la fertilité est le processus de conservation des

ovules, des spermatozoides, des embryons, du tissu ovarien ou du
tissu testiculaire en vue d'une utilisation future a des fins de
reproduction. Cela implique souvent I'extraction, la congélation et le
stockage du matériel reproductif, ainsi que sa décongélation et sa
réimplantation ultérieures.

La FIV et certains médicaments peuvent étre utilisés dans le cadre du
processus de préservation de la fertilité. ) Se reporter a la section
FIV pour plus de renseignements.

QUI PEUT BENEFICIER DE LA PRESERVATION DE
LA FERTILITE ?

o La préservation de la fertilité est la méthode la plus couramment

LA STERILITE EST-ELLE UNE
CARACTERISTIQUE DU SLD ?

[e]
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utilisée par les personnes qui ont des doutes sur leur fertilité future.
La fertilité future peut étre affectée par I'Gge, les thérapies médicales
telles que le traitement du cancer, les soins transgenres et les
conditions de santé telles qu'une maladie auto-immune,
I'endométriose ou un fibrome utérin.

Des cas d'infertilité et de problémes de
fertilité ont été observés chez des
personnes atteintes du SLD.

Si la préservation de la fertilité n'est
pas possible pour vous, parlez & votre
médecin des autres options
disponibles en matiere de planification
familiale.



LaFIVET laMIV /

QU EST-CE QUE LA FIV ?

La fécondation in vitro (FIV) est un processus par lequel un
spermatozoide féconde un ovule en dehors du corps, dans un laboratoire
(in vitro).

Une fois fécondé, I'ovule devient un embryon.

La FIV consiste a prélever des ovules matures dans les ovaires, a les
féconder et a les implanter dans I'utérus.

Certains médicaments sont utilisés au cours de ce processus pour
favoriser la grossesse, notamment pour faciliter le prélevement des
ovules et I'implantation des embryons.

Utile pour les personnes et les couples confrontés & des problemes de
stérilité ou d'infertilité et peut également étre utilisé dans le cadre du

processus de préservation de la fertilité.

Utile pour les personnes et les couples atteints du SLD qui souhaitent
avoir un enfant biologique sans lui transmettre la maladie. Dans ce cas,
la FIV est associée a un diagnostic génétique préimplantatoire (DPI),
dans le cadre duquel les embryons sont soumis & un test de dépistage du
SLD avant d'étre implantés et seuls les embryons sans SDL sont
implantés dans un utérus.

La FIV peut étre utilisée aprés un don d'ovules ou d'embryons ou dans le

cadre d'une maternité de substitution.

QU'EST-CE QUE LA MIV ?

(o}

A

(o]

La maturation in vitro (MIV) est un processus par lequel des ovocytes
immatures sont prélevés dans les ovaires, miris et fécondés par des
spermatozoides en laboratoire, puis implantés dans |'utérus.

Certains médicaments peuvent étre utilisés pour faciliter I'implantation
des embryons et favoriser la grossesse.

QUOI SERT LA MIV ?

La MIV peut aider les personnes et les couples confrontés a des
problemes de stérilité ou d'infertilité.

Puisque la MIV n'utilise pas de médicaments qui stimulent les ovaires
pour aider a récupérer les ovules matures (comme le fait la FIV), elle
est recommandée comme option pour les femmes qui souhaitent éviter
la stimulation ovarienne.

QUELLE EST LA DIFFERENCE ENTRE LA MIV ET LA FIV ?

o

@\\q
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Les personnes qui ont recours a la MIV n'ont pas besoin d'utiliser des
médicaments pour produire des ovules matures en vue de leur
prélevement, comme c'est le cas pour les personnes qui ont recours &
la FIV.

La MIV est un processus plus rapide, moins colteux et peut présenter
moins de risques pour la santé en raison de la moindre quantité de
médicaments, mais elle a moins de chances de réussir (environ la
moitié du succes par cycle) par rapport a la FIV.



LeSLD ETT'IU

QU'EST-CE QUE L'INSEMINATION INTRA-UTERINE ?

o L'insémination intra-utérine (l1U) est un processus au cours duquel un petit
tube est utilisé pour introduire des spermatozoides dans |'utérus.

o Certaines personnes recevront des médicaments pour stimuler I'ovulation
et favoriser la grossesse.

A QUOI SERT L'llU ?

o L'lIlU peut aider les personnes et les couples qui souffrent d'infertilité ou
de problemes de fertilité.

o L'llU peut également étre utilisée par des couples de méme sexe ou des
femmes essayant de concevoir avec le sperme d'un donneur.

QUELLE EST LA DIFFERENCE ENTRE L'llU, LA FIV ET
LA MIV ?

o Dans le cadre de I'llU, la fécondation a lieu & l'intérieur de 'utérus, alors
qu'avec la FIV, elle a lieu & I'extérieur du corps, dans un laboratoire.

o L'lIlU est généralement moins invasive et moins colteuse, mais chaque
cycle a moins de chances d'aboutir & une grossesse que la FIV.

6\‘5
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Le SLD et 'adoption

QU'EST-CE QUE L'ADOPTION ?

o L'adoption consiste & prendre volontairement un enfant né d'autres parents
comme son propre enfant. Le parent ne vit pas personnellement la grossesse
ou I'accouchement et I'enfant n'est pas biologiquement lié aux parents (en
supposant que I'adoption se fasse en dehors de la famille).

o L'adoption empéche I'enfant d'hériter du SLD de ses parents. Cependant,
I'enfant a toujours le méme risque que la population générale d'étre atteint
du SLD & la suite d’'une mutation spontanée.

A QUI SSADRESSE L’ADOPTION ?

o L'adoption s’adresse & toute personne qui ne peut ou
ne souhaite pas avoir d’enfant biologique. L’adoption

est une merveilleuse occasion d’agrandir sa famille et
d’offrir un foyer & un enfant qui en est dépourvu. '

1L e SLD et lamatemité de
substitution

QU’EST-CE QUE LA MATERNITE DE SUBSTITUTION ?

o La maternité de substitution est un arrangement en vertu
duquel une femme (la mére porteuse) porte et met au monde
un enfant pour une personne ou un couple (le(s) parent(s)).

o Les ovules et le sperme sont prélevés chez les parents et
transférés a la mere porteuse par FIV.

o Le don de d’ovules ou d’embryons peut également étre utilisé
en conjonction avec la maternité de substitution.

A QUI CELA S’ADRESSE-T-IL ?

o La maternité de substitution est une option pour les
personnes et les couples qui ne veulent pas ou ne
peuvent pas porter et mettre au monde un enfant en
toute sécurité.

o Pour une personne atteinte de SLD qui ne souhaite

e pas vivre une grossesse et un accouchement, pour

/=

= des raisons médicales ou autres, la maternité de
substitution est une option slre.
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Pour obtenir des ressources supplémentaires sur le SLD ou pour
communiguer avec nous, veulillez consulter le site suivant:

loeysdietzcanada.org/fr
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