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FILIERE SANTE MALADIES RARES



éne nelalion sexwelle; je novais
conscience que [les fui Wﬁmma

. En revanche, céloil plulst
leu/sbq,ue/ m&uuu/sawet/éww 5ee/a//’cdw(],¢w
nwnef'enaetne/m’awepte/pws te//e/q,cwf'e/aux}s »

Sophie (Exstrophie vésicale)

«J’ai attendu d’avoir ma
cysto-entéro-plastie avant
d’ avoir mon premier rapport,

soit a Pdge de 18 ans >
Dominique (Spina Bifida)

X

L « Jo me sentais différente des
ma sante avant toult >

Martine (Spina Bifida)

<« Déja arrivé, je fais semblant de

rien, comme si rien n’était arrivé »
Claude (Spina Bifida)

« fmdempwmmaappm&jen'm;paaewdem cela est
apparw lors de la seconde fois et cela mavait impressisnné. Ce
qué était assey étrange, cest que je ne my attendais pas et que
cela excitait men partenaire alors que moi cela me pétrifiait /

Aujourd b, jai encore parfeis des fuites wrinaines lors de
rapports intimes mais cela ne maffecte plus autant quavant
car je baccepte >

Sophie (Exstrophie vésicale)

«< C’est trés génant >

> : Camille (Spina Bifid
<< APVGS des fu/tes, le amille (Spina Bifida)

monsieur a fait son sac et

est parti. Rien a redire la- G e st ot i 6

dessus > complicité est la, ¢a ne pose
Virgiie (Spina Bifida) pas de probléme particulier »
Charlie (Spina Bifida)



<« Avec une jeune immature

il y aura des soucis »
Patrick (Spina Bifida)

« Peur ma premiére nelalion sexuelle (.) fou choisi
de/ne/fw/s Iaa/;/e/vd@ma/fwﬂwJ ' d/mmpaﬁiferw,i/w.
J ovais [v/a/ésafha Wwdaifdmetmménw
W/etam W%W/@d@pmq,w’é/ me//u?e

Enswile, mes expéri wltérieunes éloient plus
5Lm1ojas d’mmlhmﬁang, ca/u/e/nwcemauém
nueuxetw m’hé/sdhu/a,/ws d/mlaa/de/z/d?d/
rrv’ai%'umw/vp/% »

Sophie (Exstrophie vésicale)

« J’en ai parlé tout de suite car
J utilisais 'auto-sondage et je
connais mon ami depuis 207). )l
a accepté ma pathologie méme
si ¢a n'est pas facile pour lui »
Clémentine (Spina Bifida)

«Jors des premicnes < Jen ai parlé dés la
relolions avec des parlenaines premiére fois >
d%@;g,,té 4@ nen Wm Alex (Spina Bifida)

pos 8ys o O,I:ela/
R S
Oj/’en/ porle assez Wanent »

Kenza (Spina Bifida)

v

< Vu I'état de mon corps qui ressemble plus a une
autoroute qu’autre chose et les incontinences lors des
rapports, je prévenais d’avance. Si bien qu’au petit matin

les messieurs partaient pour toujours >
Louise (Spina Bifida)



En a un

« Jenai pas ew de mére (...). Mewpm cétait hows de question
d/ewpa;-lejv Qucmta/mswﬁam paw!& gememﬁmteteuteseule
mwgw-dxmtdwdecmentam ew lisant »

Béatrice (Spina Bifida)

|

« Je lo, seutiens et l'incite o v
q,uatwnmz/z/ les F/wﬁwswmw/é <
de sanlé »

Marc, compagnon de Pauline (Spina Bifida)
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« Jenaopm&ama

qui @ & pew prés 1éseln mes
prablemes de fuites »

Sacha (Spina Bifida)

< Pendant trés longtemps, j'ai été dans le déni de ma
pathologie. Je ne voulais surtout pas que ma différence se
voie et je refusais de m’exprimer a ce sujet. Puis avec le
temps, jai ressenti le besoin d’en parler et donc jai été
suivie par une psychologue.

A force d’étre hantée par toutes sortes de questionnements,
Jai pris rendez-vous avec le chirurgien qui me suivait pour
lui parler de mon expérience [de fuites durant la relation].
Je tiens a préciser que ¢a n’a pas été facile pour me confier.
D’ailleurs, le plus étonnant, c’est que j’ai appris que la
reconstruction chirurgicale a augmenté le taux de cyprine —
une sécrétion en réaction a I'excitation sexuelle — et que les
pertes étaient un mélange de cette substance accompagnée
de petites fuites urinaires.

Parler de mes ennuis de santé
a des spécialistes comme une
kinésithérapeute périnéale m’a
permis de trouver des solutions
et faire travailler mon périnée.

Je pense qu’il ne faut pas ‘

hésiter a en parler a son
partenaire et a des spécialistes
si Pon en ressent le besoin >
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Sophie (Exstrophie vésicale)




« geuaﬁmed’wmmemquamJ’mmmwmd@m%umﬁm,
dasoiv peur (...). Depad&ﬁa/gwﬁﬁe, le tuaitement m'oblige & portev des
couches 240/ 24 et 7 jours/7. Fair des effets secondaires tvés génants eb

J@MPWMMWSPMWPW{%WMWWJ@
probleme de la sexualité est éncvme. Jls souhaitent aseiv une

“assistance sexuelle”, une pwemeqmlbuexmwunm potuv

ne vois pas ew quoi cav peub comblev le manque affectif »

Meélanie (Spina Bifida)

<« lors des rapports au réveil, je
vais aux toilettes. Sinon, le risque
est faible. En cas de troubles
intestinaux, je garde une couche >
Terry (Spina Bifida)

« Le travail que je fais sur mei ma pevmdés de prendhe
condclence que je powvals brouver des selutions awx

La relation que jai ewe avec mon premier cepain ma peamis
de prendhe confiance en moi et de trouver ensemble des
astuces. Far exemple, pour éuiter de changer les draps é
prévention (...).

Cest novmal davsir des appréhensions mais je suis
persuadée que, peur tous, elles diminuent avec lexpérience
et lacceptation de s,

wiinadre se produit fréquemment lersquon sabandsnne
totalement, sw lors dun changement de pssition. 8ilen
wussit @ laccepter, cela peut devenir méme excitant pour
le partenaire puis cela (...) peut évcluer en faisant de la
vééducation périnéale. Aujourdbui, gréce é cette pratique,
Jje maitrise miewx men périnée et nhésite plus ¢ aller awx

Sophie (Exstrophie vésicale)



Lem

Les dysfenclions sexuelles sont Thés fréquentes dans le
Ainsi; dans /oSpmwB%cdwetmpaWwIw/vmcaA de
rm/é/emw‘nm?wé/a, les Thoubles de la on sexuelle sent
présents dans prés de deux Tierns des cas. Ch@}l'h@mm@, d
5’a9z«d}/e/plws wwentde/d%éwmfwu/wb&mﬁetsuﬁlbut
W/@m&ﬁmd’mmcﬁma/m q,we/che/}/a/&mmw/%
Troubles senl plus voriés allant dune diminulion du désin &
/’a,(mence/ct’mga/.mw

Linconlinence urinaire est un daltération
de/wﬁwuﬁmwxwd/&dewéwmpMﬁadée/v(rMmW
ch@}/wﬁonnwddmwmlmmml’m
mw,/onmdammnémsmmm
(lmpactsu/z//a/wxualwe}.

,fefz/.sq,tw/’en/ porle de Troubles de lo sexuelle dans
/ewdaed’mpa%dsg@nwmlega}u&, i est habiluel de
classer les 5aotw/w gauwwsanf/s en Thots greupes, les W‘W’
primaines liés di/wd‘emeni;d/la/fwﬂwlsyé@nawelw
/%W secondaines liés au»ccoma;ummphz/u?uude/
celle alteinte Tels W/’mﬂnmwumm@et, mgm/ les

érao&wwlwsqch%scwuxte/s W/wpeﬁl‘ed@/%md&wo&w
une/%wultewalle/vue/w lautre. Lincontinence urinaire va

Wmel%@téu/vc% WWWWW
En cas dinconlinence, est plus difficile daller vers

lautre. finsi; des eludes ent mentné quelle s asseciail d une
diminulion de lo réceplividé et du dési. Lautre élément est
au/ssl}wvnwéniiuvlnluz» Waﬁwdmcd@mpa/m,wlw/v
meiblwmmt@ﬁmlm%’dq a une incenlinence, le
nwxlnﬁmwdomécé/&pawd'aj, d//’é?e/adu/te/, rv'd‘antfm/s
WMWWMWW&

fwwﬁonda/’anfzawwmm
de l'inconlinence sur la sexuallé dans
/e/cad/wd’wwpaﬂwlsg/laneu/wls?b'q,tw
%ta%md’hwdmal connue carv elle na
pas éte clainement étudiée. TwZzﬁtm 50
/’msa&é&é&ed/’bzmﬁww@mm
dans /a/fwfwlaﬁengénénalo d o éte
C/&WF/LW@W/@W@/%

dune incenlinence urinaire
permelloil damélisner lo, sexuallé et
cela dans Tous ses domaines.

&




I existe dailleurs plusieurs W d'incenlinence

wunaiie : wotune/mcenﬂnerweu/bmmw/%m seth une
mmmc@mmmd@mm?amlmq,wmwm
mmmwn(zleef/q,w’mnefzwtfzm /wtmi/vla/éud'&
#lappam@w/wémwd’mw@mw/wlemnégam
sur /a/lgwwﬂlsw sexuelle esT 'inconlinence whinaire pory
Wmmmlemmmepmsw@pmwgm ausst élrne
déclenché par le noppent sexuel. De/seiudezswztmeﬂuéq,u&
cest dailleurns peu/vce/ﬁ,fw ot’menﬁhence/q,u&/’e%fat des

ﬂzfmafu'm est lo pjws %cccwe sur la sexuallé.

Auwtetol, neus pouvons denc relenin que l'incontinence
wunaiie o un direct sur la sexuelle en cas

d@wam/B%udwmpa/Mulw/wdl/axmqumnmm?wd

Méwdwlammmd@wmmm

paundbmd/‘de/amelwm

Pr Xavier Game
Chirurgien viscéral et urologue
CHU de Toulouse
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Les Troubles de la conlinence nenconlrés par cerloins
polienls peuvenl élre sources de sentiments comme lo, hente,
/e/dégeﬁlt etunpad’e@ésﬁl’awz]ﬁ/’unagedwwﬂpzs déja
swwmmlww%m& Ces troubles
sent sourenl vécus comme une de contréle souw une
Wsma%almle(m?esww@d@/apmumm?ede//w
cw@wnce/d%/e/fz/ws/eune/a?d
fwsexua/d‘apaptdmam/o(?d?dafzfuwhawww
WW(WOLLWWWW e/wnfle/mcaz»
de peur de fuites whinaires). J/atm:f»m@de/peumm
fza/zle/a dans le miliew médical, nwwe?alenwniia,wsmdw
coupl@/noi‘mmnmtpemumwe/vdu Wzalé?wsfwu/vadapte/p
les nelotions sexuelles).

U accompagnement psychologique
WWMW@L’M%

cetle problématique de maniére plus .
/a/aya.— an?&b.sse/ d@n%etetdabnndwv
émpactote/l’éma?e/de/sewu/vlwldrid&
d/’ifrte/zf/uiaﬁwvdw/w?a/zdd%
aulres, uécwet«af)f/wfmiaﬁwv» de lo
pathelogie.

Psychologue, service d’urologie
Hopital Européen Georges Pompidou, PARIS




Incontinence et sexualité Y a-t-il des positions a éviter quand
(UroFrance) on a des fuites urinaires ?

https://lc.cx/m7Au http://urlz.fr/7dPc
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Fuites urinaires et vie Incontinence et troubles de la
amoureuse sexualité : un cercle vicieux a

http://urlz.fr/7dPd rompre par le dialogue
http://urlz.fr/7txq



https://lc.cx/m7Au
http://urlz.fr/7dPd
http://urlz.fr/7txq
http://urlz.fr/7dPc

MERCI a toutes les personnes qui ont accepté
de témoigner sur cette thématique.

NB : Afin de respecter 'anonymat, tous les prénoms ont été modifiés.

Vous étes patient ? Proche ? Professionnel ?

Vous avez apprécié cette rubrique ?
Vous souhaitez que NeuroSphinx aborde
d’autres thématiques ?

Contactez-nous!

—
NeuroSphinx

FILIERE SANTE MALADIES RARES

Contacts NeuroSphinx
contact@neurosphinx.fr
Filiere NeuroSphinx

Hopital Necker, Batiment Kirmisson
149 rue de Sévres 75015 Paris

Tous les livrets sont disponibles en format numérique.
Téléchargez-les gratuitement sur la base documentaire du site
www.neurosphinx.fr
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