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LES ASPECTS PSYCHO-SOCIAUX DANS LA SCLEROSE EN PLAQUES

ON M'A INVITE A PARLER DES ASPECTS PSYCHCSOCIAUX DE LA SCLEROSE EN PLAQUES.
VoUS SAVEZ QUE PSYCHOSOCIAL SIGNIFIE TOUT CE QUI N'EST PAS PHYSIQUE, C'EST-
A-DIRE LES EXPERIENCES INDIVIDUELLEo D'UNE PERSONME, SON ATTITUDE VIS-A-VIS
DE LA FAMILLE, DU TRAVAIL, SES RELATIONS SOCIALES, BREF TOUT CE QUI N'EST
PAS EN RAPPORT DIRECT AVEC LE CORPS.

JE PENSE QUE LE FAIT QU'ON DEMANDE A UN PSYCHIATRE DE PARLER DE CE SUJET
EST LA COMSEQUENCE DE LA SPECIALISATION ACTUELLE DE LA MEDECINE : AINSI

ON CONSULTE U UROLOGUE POUR DES PROBLEMES UROLOGIQUES, UN CARDIOLOGUE
POUR DES PROBLEMES CARDIAQUES, UN ORTHOPEDISTE POUR DES PROBLEMES OSSEUX OU
MUSCULAIRES, UN NEUROLOGUE POUR DES TROUBLES NEUROLOGIQUES. ‘
POUR LE PSYCHIATRE, IL NE RESTE RIEN, OU TOUT LE RESTE, TOUT CE QUI N'EST
PAS CORPOREL.

COMME VOUS LE SAVEZ, LA PSYCHOPATHOLOGIE RELEVE DU DOMAINE DE LA PSYCHIA-
TRIE. QUOIQU'IL EXISTE EVIDEMMENT UNE PSYCHOPATHOLOGIE TYPIQUE INDUITE
PAR LA SCLEROSE EN PLAQUES (PENSONS AUX ETATS DE CONFUSION, DE DEPRESSION) ,
CE N'EST PAS D'ELLE QUE NOUS PARLERONS EN DETAIL AUJOURD "HUT,

JE PREFERE VOUS ENTRETENIR DES REACTIONS PSYCHOLOGIQUES QUI APPARAISSENT
CHEZ DES PERSONNES FONCTIONNANT NORMALEMENT AU POINT DE VUE PSYCHIQUE
LORSGU'ELLES CONNAISSENT LEUR DIAGNOSTIC.

J'AI ELABORE QUELQUES IDEES DANS L'ESPOIR QU’ELLES PUISSENT VOUS AIDER A
MIEUX COMPRENDRE VOS PROPRES SENTIMENTS DE MEME QUE CEUX DES AUTRES.
CERTAINES CHOSES VOUS PARAITRONT EXCESSIVES, MAIS JE PREFERE DONNER UNE
DESCRIPTION DETAILLEE DE REACTIONS COMPLEXES POUVANT APPARAITRE, PLUTOT
QUE DE REDUIRE L'ATTITUDE DU PATIENT A QUELQUES SIMPLES MECANISMES DE BASE.

POUR COMMENCER NOUS PARLERONS DES CAUSES PSYCHOGENES EVENTUELLES DE LA
SCLEROSE EN PLAQUES ; NOUS PASSERONS ENSUITE A L’ INFLUENCE DE LA MALADIE
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SUR LE PATIENT ET SA FAMILLE, ET NOUS TERMINERONS AVEC QUELQUES CONS IDERA-
TIONS A PROPOS DU SENS DE LA MALADIE, PROBLEME QUI NOUS CONCERNE TOUS.

UN THEME INTERESSANT EST “APPRENDRE A VIVRE AVEC LA MALADIE", AVEC TOUT

CE QUE CELA COMPORTE ET TOUS LES SENTIMENTS QUE CELA DECLENCHE, TANT

POUR LE PATIENT QUE SA FAMILLE. APPRENDRE A VIVRE AVEC UNE MALADIE, C'EST
APPRENDRE A VIVRE AVEC DES PERTES., VOUS LES CONNAISSEZ TOUTES : LES PER-
TES DE FORCE, D'EQUILIBRE, DE VISION, DE SENSIBILITE, POUR N'EN NOMMER QUE
QUELQUES UNES. IL EN RESULTE DES PERTES SECONDAIRES : PERTE DU TRAVAIL,
HOBBY, STATUS SOCIAL, CONTACTS SOCIAUX, SPORTS, ETC... CHAQUE INDIVIDU
S'ADAPTE DE FACON DIFFERENTE A CES PERTES ET NOUS EN REPARLERONS PLUS
LOIN., VOYONS D'ABORD LES CARACTERISTIQUES COMMUNES APPARAISSANT CHEZ LA
PLUPART DES PATIENTS. '

DANS CHAQUE CAS, ON RETROUVERA UN PROCESSUS OU UNE PERIODE DE DEUIL,

EN ANALOGIE AVEC LE PROCESSUS PSYCHOLOGIQUE DE DEUIL SURVENANT LORS DE
LA PERTE D'UNE PERSONNE AIMEE, DANS CE PROCESSUS, ON DISTINGUE QUATRE
PHASES SUCCESSIVES,

- DANS LA PREMIERE, LE PATIENT DENIE LA REALITE PARCE QU'ELLE EST TRAUMATI-
SANTE POUR LUI ; IL NE PEUT OU NE VEUT CROIRE A SON DIAGNOSTIC, CELA NE
PEUT ETRE VRAI. C'EST DANS CETTE PHASE QU'UN GRAND NOMBRE DE PATIENTS
ESSAIERONT DE PROUVER QU’ILS NE SONT PAS MALADES, ILS SE PERDENT ALORS
DANS UNE HYPERACTIVITE OU S’'ENGAGENT DANS DES ATTITUDES D’IRRESPONSABILITE,
PAR EXEMPLE EN CONDUISANT UNE VOITURE ALORS QUE LEUR HANDICAP DEVRAIT

LE LEUR EMPECHER.

— LA DEUXIEME PHASE EST UNE PERIODE DE REVOLTE, DE PROTESTATION :

LE PATIENT EST FACHE, POURQUOI MOI ? QU'AI-JE DONC FAIT ? CE N'EST PAS
JUSTE. DANS CETTE PHASE, LE PATIENT EST IRRITE, SOUVENT MEME AGRESSIF.

[L EST IMPORTANT ALORS QUE LA FAMILLE SACHE QU'IL S'AGIT LA D'UNE REAC-
TION TOUT-A-FAIT NORMALE, DE NATURE PAS\GERE, POUR QU'ELLE NE L'INTER-
PRETE PAS COMME UNE ATTITUDE D'INGRATITUDE, D'AGRESSIVITE VIS-A-VIS D'ELLE,
DANS CETTE PHASE, ON VOIT SOUVENT APPARAITRE UNE SITUATION DE MARCHAN-
DAGE : SI JE GUERIS, JE PROMETS DE FAIRE CELA OU CELA, SOUVENT LE PATIENT
S'ENGAGE ENVERS DIEU.

- DANS LA TROISIEME PHASE; LE PATIENT PREND CONSCIENCE DE SON ETAT. IL
EST ALORS DEPRIME CAR IL DOIT PRENDRE DISTANCE DE SES POSSIBILITES D' AUTRE-
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FOIS ET C'EST DUR, C'EST UN PROCESSUS DE DEUIL. LE PATIENT ADOPTE
UNE ATTITUDE REGRESSIVE ET INACTIVE, IL N'A PLUS ENVIE DE RIEN,

- DANS LA DERNIERE PHASE, LE PATIENT S’ADAPTE ET S’INTEGRE A NOUVEAU.

IL COMMENCE A S'IDENTIFIER AVEC CETTE NOUVELLE IMAGE DE LUI-MEME, IMAGE
QUI CORRESPOND A LA NOUVELLE REALITE, EN CONNAISSANCE DE SES LIMITES,

IL CHERCHE UN NOUVEAU ROLE, IL OCCUPE SON TEMPS DE FACON DIFFERENTE.
AUSST PARADOXAL QUE CELA PUISSE PARAITRE, CERTAINS PATIENTS SORTENT EN-
RICHIS DE CETTE PHASE : LE MALADE A DU ABANDONNER DE FAUSSES IDENTIFICA-
TIONS COMME PAR EXEMPLE “MON TRAVAIL, C'EST MOI” ; IL EST CONFRONTE A SON
“MO1" VERITABLE, NOUS REVIENDRONS A CE POINT,

LE DRAME DE LA SCLEROSE EN PLAQUES EN PARTICULIER, EST QU'A CHAQUE

FOIS QUE LE PATIENT S'EST ADAPTE A SON HANDICAP, IL RISQUE DE PRESENTER
UNE NOUVELLE POUSSEE ENTRAINANT DE NOUVEAUX TROUBLES AUXQUELS IL DEVRA
A NOUVEAU FAIRE FACE, ET CECI PEUT SE REPETER UN NOMBRE DE FOIS.

D’ AUTRE PART, IL EST IMPORTANT DE SAVOIR QUE LA MALADIE EVOLUE CHEZ LA
PLUPART DES PATIENTS DE MANIERE LENTEMENT PROGRESSIVE ; EN EFFET,

25 ANS APRES LE DEBUT DE L'AFFECTION, 30 % DES MALADES SONT ENCORE AU
TRAVAIL.,

NOUS VENONS DE PARLER DES CARACTERISTIQUES COMMUNES DU PROCESSUS
D'ADAPTATION,. PASSONS MAINTENANT AUX ATTITUDES TRES DIVERSES LIEES A
LA PERSONNALITE DE BASE DU PATIENT, CHAQUE INDIVIDU A PLUSIEURS SORTES
DE MECANISMES DE DEFENSE EN LUI, MAIS SELON SON TEMPERAMENT OU SON
EDUCATION, IL FERA UN CHOIX SELECTIF AVANT DE FAIRE INTERVENIR UN DE
CES MECANISMES, LORSQU’IL EST CONFRONTE A UN PROBLEME TEL QUE LA SCLE-
ROSE EN PLAQUES, IL FERA APPEL A CE MECANISME DE DEFENSE SELECTIF. OR,
LE PROBLEME EST QU'UNE FOIS QU'UNE PERSONNE EST HABITUEE A UTILISER
TEL OU TEL MECANISME DE DEFENSE, ELLE NE FERA PLUS APPEL AUX AUTRES
PERDANT AINSI L'AVANTAGE DE FAIRE INTERVENIR DES MECANISMES PEUT-ETRE
PLUS EFFICACES.

PRENONS QUELQUES EXEMPLES POUR ILLUSTRER CE QUE JE VIENS DE DIRE :

— CERTAINES PERSONMES SE DEFENDENT EN SE TENANT A L'ECART. ELLES SONT
TIMIDES; TRES SENSIBLES A CE QUE LES AUTRES PENSENT D'ELLES, ONT
SOUVENT UN COMPLEXE D’INFERIORITE, SONT ANXIEUSES, ET NE SE SENTENT PAS
A L'AISE EN PRESENCE D'AUTRES. COMME CE TYPE DE PERSONNES N'ONT PAS



CONFIANCE NI EN ELLES-MEMES NI DANS LEUR ENTOURAGE, ELLES ONT APPRIS A SE
DEFENDRE EN SE SOUMETTANT, EN DEVENANT DEPENDANT : I1LS CHERCHENT TOUJOURS
APPUI, SONT CONTINUELLEMENT A LA RECHERCHE DE QUELQU'UN QUI PEUT LES AIDER.
CES PERSONNES SONT VITE DECOURAGEES ET DEPRIMEES. LORSQU’UNE TELLE PER-
SONNE SERA ATTEINTE DE SCLEROSE EN PLAQUES, ELLE RISQUE DE SE LAISSER ALLER
COMPLETEMENT, ELLE NE FERA PLUS RIEN ET DEVIENDRA DE PLUS EN PLUS DEPENDANTE,
NOTONS QUE CE TYPE DE PATIENTS SONT TRES RECONNAISSANTS POUR L‘AIDE DON-
NEE, CE QUI PAR LE FAIT MEME RISQUE DE FAIRE AUGMENTER ENCORE LEUR DEPEN-
DANCE.,

~ D'AUTRES PERSONMES SONT EGALEMENT DEPENDANTES MAIS DE MANIERE ACTIVE :
ELLES CHERCHENT A ATTIRER L'ATTENTION. LORS DES CONTACTS, ELLES SONT CHAR-
MANTES, SOCIABLES ET SAVENT PLAIRE., LORSQU'UNE TELLE PERSONNE TOMBE MA-
LADE, ELLE SE SERT DE SES SYMPTOMES POUR ATTIRER L'ATTENTION ET RISQUE
AINSI DE NE PAS ETRE PRISE AU SERIEUX PAR L'ENTOURAGE QUI CROIT QUE LE
PATIENT EXAGERE,

- ENSUITE IL EXISTE DES PERSONNES QUI SE RETIRENT DE FACON BIEN PARTICU-
LIERE : ELLES SE METTENT AU-DESSUS DES AUTRES, SONT UN PEU ARROGANTES,
SE PRENNENT TROP AU SERIEUX ET EPROUVENT UN SENTIMENT DE SATISFACTION
DANS CETTE ATTITUDE. LORSQU'UNE TELLE PERSONNE DEVIENT MALADE, ELLE SE
SENT DESEMPAREE PARCE QUE L'IMAGE QU'ELLE S'ETAIT FAITE D'ELLE-MEME NE
CORRESPOND PLUS A LA REALITE. CE TYPE DE PATIENTS EST TRES VULNERABLE,

VOUS VOYEZ DONC QU’EN MARGE DU PROCESSUS DE DEUIL COMMUN, CHAQUE PATIENT
REAGIT A SA PROPRE FACON VIS-A-VIS DE SA MALADIE, SELON SA PROPRE PERSON-
NALITE DE BASE.

VOYONS MAINTENANT LA REPERCUSSION DE LA SCLEROSE EN PLAQUES SUR LE MILIEU
FAMILIAL,

- EN PREMIER'LIEU, J'AIMERAIS ATTIRER VOTRE ATTENTION SUR L'ATTITUDE

DES MEMBRES DE FAMILLE QUI INTERPRETENT SOUVENT DE FACON ERRONEE LE
COMPORTEMENT DU PATIENT. TROP SOUVENT, ILS NE PRENNENT PAS EN
CONSIDERATION UNE PARTIE DES PLAINTES LIEES A LA SCLEROSE EN PLAQUES

ET L'ETIQUETTENT DE “PSYCHIQUES”. PENSONS PAR EXEMPLE AUX PLAINTES DE
FATIGUE INTENSE RAPPORTEES PAR LA GRANDE MAJORITE DE PATIENTS ; SOUVENT
CES PLAINTES SONT INTERPRETEES COMME "UN LAISSER ALLER GENERAL"”., DANS LE
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MEME ORDRE D’IDEES, IL Y A LES DOULEURS, LES PROBLEMES SEXUELS D'ORIGINE
NEUROLOGIQUE, LES EFFETS SECONDAIRES DES MEDICAMENTS. LORSQUE LE PA-
TIENT SE PLAINT D'UNE AGGRAVATION DE SA PARESIE PAR TEMPS CHAUD PAR EXEM-
PLE OU LORSQU'IL EST FATIGUE, CELA PEUT DONNER UNE IMPRESSION DE SIMULA-
TION., CETTE NON-RECONNAISSANCE DE CES PLAINTES EST VECUE COMME TRES
FRUSTRANTE ET LE PATIENT NE SE SENT PAS COMPRIS, PAS SOUTENU,

~ AUSST BIEN QUE SUR LE PLAN INDIVIDUEL, LES PROBLEMES FAMILIAUX PEUVENT
ETRE ENTRAVES PAR DES SENTIMENTS SE SITUANT AU TROISIEME PLAN, SENTIMENTS
ET FANTAISIES PARFOIS INCONSCIENTS MAIS QUI PEUVENT AVOIR UN EFFET ETOUF-
FANT. JE M'EXPLIQUE, EN CE CAS, JE PENSE PARTICULIEREMENT A LA LIAISON

TRES FREQUENTE ENTRE LA SCLEROSE EN PLAQUES ET UN SENTIMENT DE CULPABI-
LITE,

CE SENTIMENT PEUT VENIR DU PATIENT MEME QUOIQUE CELA PUISSE PARAITRE CON-
TRADICTOIRE ; COMMENT PEUT-ON SE SENTIR COUPABLE D'ETRE MALADE ALORS QUE
D'AUTRE PART ON TROUWVE INJUSTE D'ETRE ATTEINT PAR CETTE MALADIE ?

EN FAIT LE MALADE SE SENT COUPABLE PARCE QU’IL DOIT DEMANDER DE L'AIDE

A SA FAMILLE, PARCE QU‘IL IMPOSE CERTAINES LIMITATIONS AUX AUTRES MEMERES
DE FAMILLE : IL GAGNE MOINS BIEN SA VIE, EST LIMITE DANS SON ROLE DE PERE,
MERE, MARI OU EPOUSE. IL A LE SENTIMENT : “A CAUSE DE MOI, LES POSSIBI-
LITES POUR MA FAMILLE SONT RESTREINTES, CE QUI EST PLUS ENCORE, JE DOIS
LES ENNUYER POUR M'AIDER.”

MAIS LE SENTIMENT DE CULPABILITE PEUT AUSSI VENIR DU PARTENAIRE, OU DES
ENFANTS. DU PATIEMT. ETRE SOI-MEME EN BONNE SANTE PEUT DEJA ETRE UNE
RAISON. LE PARTENAIRE EN BONNE SANTE A L’IDEE : POUQUOI LUI, POURQUOL
ELLE, ET POURQUOI PAS MOI 7 JE L'AURAIS MERITE DAVANTAGE, AINSI IL
PEUT SE SENTIR COUPABLE EN PROFITANT DE CHOSES QUI NE SONT PLUS POSSIBLES
POUR LE MALADE, ON PRENDRA L'EXEMPLE D’'UN MARI QUI VA BOIRE UN VERRE
ALORS QUE SA FEMME MALADE RESTE SEULE A LA MAISON, IL ESSAIERA D'ECARTER
LE SENTIMENT DE CULPABILITE EN DISANT A SA FEMME : “JE SORS PARCE QUE TU
ES SI EXIGEANTE” ; D'AUTRE PART, LA PATIENTE, VOULANT SE DECULPABILISER
DE SON ATTITUDE DEPENDANTE, DIRA “JE SUIS SI EXIGEANTE POURQUE TU NE ME
LAISSES PAS SEULE”, UNE TELLE SITUATION PEUT ETRE A L'ORIGINE D'UN CER-
CLE VICIEUX, ALORS QUE LES DEUX CONJOINTS ONT DES SENTIMENTS DE BASE
TOUT-A-FAIT POSITIFS L'UN VIS-A-VIS DE L AUTRE, MAIS QU'ILS NE PARVIENNENT
PAS A EXPRIMER DE FACON CORRECTE,



- UN AUTRE CERCLE VICIEUX EST SOUVENT BASE SUR UNE IDEE D'INSUFFISANCE,

LE PATIENT SE SENT INFERIEUR ET PROJETTE CE SENTIMENT SUR SON PARTENAIRE :
“TU NE ME TROUVES PAS ASSEZ BIEN”. IL A PEUR QUE SON PARTENAIRE L'ABAN-
DONNE. IL A ETE DEMONTRE QUE CETTE PEUR EST SOUVENT IRRATIONNELLE MAIS
QU'ELLE ENTRAINE UNE JALOUSIE EXCESSIVE DU PATIENT QUI CONTROLERA SANS
CESSE TOUS LES ACTES DE SON CONJOINT, ET C'EST FINALEMENT CETTE ATTITUDE
QUI DEVIENDRA INTOLERABLE POUR LE PARTENAIRE.

UN GRAND NOMBRE D'ENTRE VOUS A DES ENFANTS. OR IL N'EST PAS FACILE

POUR UN HANDICAPE D'ETRE PERE OU MERE, VOUS SAVEZ QUE C'EST UNE TACHE
COMPLEXE : IL FAUT S'OCCUPER D'EUX, DU MENAGE, IL FAUT FAIRE A MANGER,

ET TOUTES CES ACTIVITES PRENNENT NETTEMENT PIUS DE TEMPS LORSQU'ON EST
HANDICAPE. MAIS CE NE SONT PAS CES CHOSES PRATIQUES QUI SONT LES PLUS
IMPORTANTES, ON MET DES ENFANTS AU MONDE POUR BIEN D'AUTRES RAISONS,

DES RAISONS AFFECTIVES, EMOTIONNELLES., A MON AVIS, L'ASPECT AFFECTIF
JOUE UN ROLE PRIMORDIAL DANS L'EDUCATION, IL EST SOUHAITABLE QUE LES
ENFANTS PUISSENT GRANDIR DANS UN CLIMAT AFFECTIF STABLE OU CERTAINES
REGLES ONT ETE FIXEES, MAIS OU ILS SE SAVENT AIMES ET SE SENTENT EN SE-
CURITE. DANS UN TEL MILIEU, LES ENFANTS PEUVENT DEVELOPPER DES RELATIONS
AFFECTIVES, STIMULER LEUR CREATIVITE, FAIRE CONNAISSANCE PAS A PAS AVEC
LE MONDE EXTERIEUR. L'ENFANT SERA EN ETAT DE MIEUX ACCEFTER DES FRUSTRA-
TIONS EXTERIEURES S'IL VIT DANS UN MILIEU OU IL SE SENT SOUTENU, GUIDE.
ETRE PARENT SIGNIFIE AVANT TOUT PARTICIPER A CE PROCESSUS DE CROISSANCE
ET D'APPRENTISSAGE,

TOUTEFOIS, 1L EXISTE UN REEL DANGER QUE LE PATIENT QUI VOIT DIMINUER

SES POSSIBILITES PHYSIQUES, PERDE AUSSI CONFIANCE EN LUI-MEME.

[L PEUT PENSER QUE DANS SON ETAT IL N'EST PLUS CAPABLE D'ETRE UN BON PERE,
UNE BONNE MERE ET SUR BASE DE TELLES IDEES IL COMMENCE A NEGLIGER SON
ROLE AFFECTIF DE PARENT. ON PARLE DANS CE CAS D'UNE PARALYSIE DE LA
FONCTION D'ETRE PERE OU MERE.

S1 CERTAINS PATIENTS PENSENT QU’ILS NE POURRONT PLUS REMPLIR LEUR ROLE
DE PERE OU MERE, CELA EST EN GRANDE PARTIE DU A L'IMAGE IDEALE, EXAGEREE,
PROPAGEE DANS NOTRE SOCIETE MODERNE. EN VULGARISANT LES IDEES DE FREUD,
ON LES A TROP SIMPLIFIEES AYANT POUR RESULTAT QUE CERTAINS ESTIMENT QUE
LA MOINDRE ERREUR DANS L'EDUCATION RISQUE DE TRAUMATISER DE MANIERE IR-
RECUPERABLE LE DEVELOPPEMENT PSYCHOLOGIQUE DE L'ENFANT, ILS VONT MEME
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JUSQU’A CRAINDRE UNE INFLUENCE NEFASTE SUR LE DEVELOPPEMENT DE LA PERSON-
NALITE DE L'ENFANT,

TROP SOUVENT, ON PENSE QU'ETRE UN BON PARENT EST UN DON INME, ALORS QUE
C'EST UNE CHOSE QU'IL FAUT APPRENDRE AU FUR ET A MESURE. AUTREFOIS,

IL ETAIT PLUS FACILE D'ELEVER SES ENFANTS. ON LE FAISAIT DE LA MEME
MANIERE QUE SES PARENTS QUI L'AVAIENT FAIT COMME LEURS PROPRES PARENTS.,

IL Y AVAIT AUSSI LA RELIGION QUI DONNAIT DES PRESCRIPTIONS TRES RIGOU-
REUSES QUANT A CE QUI ETAIT PERMIS ET CE QUI NE L'ETAIT PAS. PAR AILLEURS
ON ESTIMAIT QUE LES INSTITUTEURS ETAIENT RESPONSABLES DE L'EDUCATION.

ACTUELLEMENT, LES PARENTS SE TROUVENT GENERALEMENT SEULS FACE A CETTE
TACHE COMPLEXE,

IL EST ALORS IMPORTANT, SURTOUT POUR DES PARENTS HANDICAPES, DE PARLER
AVEC D'AUTRES PARENTS SE TROUVANT DANS LA MEME SITUATION, NON SEULEMENT
POUR TROUVER DES SOLUTIONS AUX PROBLEMES PRATIQUES QUI SE POSENT, MAIS
AUSSI ET SURTOUT POUR RELATIVER, SE CONVAINCRE DE SON APTITUDE A ELEVER
SES ENFANTS., UN HANDICAP PHYSIQUE NE DEVRAIT JAMAIS ENTRAINER AUTOMA-
TIQUEMENT UN HANDICAP DE LA FONCTION PSYCHOLOGIQUE D'ETRE PARENT.

J'Al RESERVE LA DERNIERE PARTIE POUR QUELQUES CONSIDERATIONS PLUTOT
EXISTENTIELLES,

SI ON ME DEMANDAIT EN QUOI LA SCLEROSE EN PLAQUES SE DISTINGUE D'AUTRES
MALADIES GRAVES, JE REPONDRAIS PAR L'INCERTITUDE, ON NE CONNAIT PAS LA
CAUSE DE LA MALADIE, ON NE SAIT PAS QUELS SERONT LES PROCHAINS SYMPTOMES
NI QUAND ILS SE MANIFESTERONT, ON IGNORE SI L'ON POURRA UN JOUR TROUVER
UN TRAITEMENT EFFICACE DE LA S.P.  POURTANT L'HOMME SUPPORTE MAL L'IN-
CERTITUDE, IL VEUT SAVOIR, POUVOIR PREDIRE CE QUI LUI ARRIVERA. AU
THEATRE ON DEMANDE UN PROGRAMME, AU RESTAURANT UN MENU, ETC...

CETTE INCERTITUDE CHRONIQUE CAUSEE PAR LA SCLEROSE EN PLAQUES REND
ANXTEUX, CHAQUE ANGOISSE A SON ORIGINE DANS CE QUE L'ON DESIRE POUR LE
FUTUR. SI L'ON A PAS DE DESIRS, ON NE PEUT ETRE ANXIEUX,

CELA NOUS MENE A LA NOTION DU TEMPS, PUISQUE QUAND ON PARLE DU FUTUR,
ON PARLE DE LA DIMENSION DU TEMPS. CHOSE TRES ETRANGE, POUR LA PLUPART
DES GENS NON-HANDICAPES, LE TEMPS N'EXISTE PAS. ILS N'ONT PAS LE TEMPS,



_17_

ILS ONT TOUJOURS QUELQUE CHOSE A FAIRE, ILS SE HATENT; ILS COURENT.
LE PATIENT QUI EST HANDICAPE PAR LA SCLEROSE EN PLAQUES A, TOUT A COUP,
TOUT LE TEMPS, QUOIQU’IL SOIT REPLIE SUR LE MOMENT PUISQU'IL EST SANS
CERTITUDE QUANT A L'AVENIR. DE CE :POINT DE VUE; L'ACTIVITE ET L'HYPER-
ACTIVITE DES NON-MALADES SEMBLENT -SOUVENT UN PEU ABSURDES. L'ARRET DU
TEMPS OUVRE LES YEUX. :LE CADRE DE - REFERENCE ET L'ECHELLE DES VALEURS
CHANGENT, UN TAS DE: CHOSES QU'ON CROYAIT' IMPORTANTES DEVIENNENT FUTI-
‘ . CERTAINS PATIENTS SE RENDENT COMPTE QU'ILS ONT MANQUE BEAUCOUP
'DANS LEUR VIE AVANT. DE DEVENIR MALADE PARCE QU'ILS SE LAISSAIENT VIVRE,
MAINTENANT, PARCE QUE RIEN NEST PLUS EVIDENT, LA PLUPART DES CHOSES
SONT VECUES PLUS INTENSEMENT, <PAR: EXEMPLE, QUL AURAIT PU PENSER QU'IL
SERAIT HEUREUX DE POUVOIR MARCHER, EN ACCEPTANT CE QU'ON A PERDU, ON
APPRECIE MIEUX CE QUI RESTE. IL EST REMARQUABLE QUE LES PETITES CHO-
SES DE LA VIE PEUVENT DEVENIR PLUS*IMPORTANTES QUE LES GRANDS EVENEMENTS.
ON EST CONFRONTE ‘A'LA RELATIVITE, ;ON.TROUVE UNE-JOUISSANCE INCONNUE
DANS LES PETITES CHOSES, DANS UNE AMITIE.. -JE PENSE A .UNE PATIENTE QUI
M'A DIT QUE SIELLE N’AVAIT PAS ETE MALADE, ELLE N'AURAIT JAMAIS SU
* QU'IL A TELLEMENT DE TONS DE VERT:DANS-LA NATURE, ELLE N'Y AVAIT JAMAIS
FAIT ATTENTION AUPARAVANT. - ON DEVIENT MOINS MATERIALISTE, IL SE CREE
UN CERTAIN ETONNEMENT QUI EST LE CONTRAIRE DE LA HATE, ON DEVIENT UN
PEU PHILOSOPHE, POETE, SAVOIR RELATIVER, C'EST AUSSI L'HUMOUR ET LA
TOLERANCE. *JE: SUIS- SOUVENT: FRAPPE PAR LA TOLERANCE DES -HANDICAPES :
ILS ESSAIENT SOUVENT MIEUX DE COMPRENDRE LES NON-HANDICAPES QUE VICE-
VERSA.

CE SONT: TOUTES: DES VALEURS UN PEU-PERDUES: DANS NOTRE SOCIETE DE PRESTA-
“ TION OU'TOUT VA'S1 VITE, OU ON EST ENDOCTRINE PAR-LA RECLAME QUE LE

", PLAISIR CONSISTE'A“DEPENSER, OU ON_JUGE: LES GENS:EN TERMES D’ARGENT ET
NON' EN FONCTION DE LEUR VALEUR HWMAINE. ; TOUT CELA DEVIENT TRES RELATIF
POUR"LE® PATIENT :QUI-RISQUE: D’ ETRE: LE DUPE:S"IL N'ARRIVE PAS A SE DIS-
TANCIER DE LA VALEUR DE PRESTATION, TELLEMENT REPANDUE-.DANS NOTRE SOCIE-
TE.  PENSONS PAR'EXEMPLE AUX:SPORTS, A LA SEXUALITE .U, LA TENDRESSE
SEMBLE AVOIR' PERDU SA VALEUR:i:NOUS:VIVONS DANS :UNE ;CULTURE NARCISSIQUE,
ET §1 LE PATIENT N‘ARRIVE PAS*A:SURMONTER LES CONTRAINTES SOCIO-CULTU-
RELLES ACTUELLES, IL POURRAIT SE SENTIR TOUT-A-FAIT IMPUISSANT, SANS
VALEUR. SI PAR CONTRE,*IL ARRIVE:A ACCEPTER LES RESTRICTIONS IMPOSEES
PAR SA MALADIE, UN PROCESSUS PENIBLE J'EN CONVIENT, UN NOUVEAU MONDE
PEUT S'OFFRIR, UN MONDE DANS LEQUEL LE PATIENT PEUT PRENDRE SES RESPONSA-
BILITES, DONNER DAVANTAGE ET VIVRE PLUS INTENSEMENT.




