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fense. des nouvelles fagons de communiquer, des changements de person-
nalité et de comportement affectif pouvant étre associés a la détérioration
du cerveau. Les patients s'adaptent de différentes fagons au stress de la ma-
ladie. Ils peuvent tenter de rejeter. nier ou ignorer les manifestations de la
maladie, d’intégrer les résultats a un concept qui leur est propre ou encore
les percevoir dans le contexte d'une relation émotionnelle et personnelle
gquelconque. l.c choix du régime d'adaptation dépend beaucoup de la per-
sonnahte du patient, de son mihicu social et du degreé d’acceptation de son
comportement par les autres.

Refus et sens de la causalite

Dans les stades initiaux. la plupart des patients refusent de se rendre a I'é-
vidence et il est difficile d’établir une distinction entre le comportement
«normal». Dans une société ausst avancée médicalement que la société
nord-américaine, on est porté a croire que toute maladie. qui se préte a un
diagnostic et dont les symptomes peuvent étre décrits en termes scientifi-
ques appropriés, peut étre vaincue si on v consacre I'argent et les efforts né-
cessaire. Une telle attitude est souvent appuvée par le médecin qui, dansles

_premiers stades d'une maladie aussi imprévisible que la sclérose en plaques.
refuse de faire un pronostic défavorable ou d’aller plus loin qu'un diagnos-
tic de myélite ou de névrite optique. Une autre méthode d’adaptation qui
est souvent adoptée par le médecin est celle d’attribuer les symptomes a des
causes aussi inoffensives que le surmenage. un mauvais rhume, une bles-
sure mineure ou un trouble émotionnel. De cette fagon, onarrive a une im-
pression de cause a effet en plagant des événements imprévisibles dans un
contexte de cohérence donnant 'illusion de pouvoir controler subséquem-
ment ['évolution de la maladie.

Autres mécanismes psychologiques

Dautres formes d’adaptation oude réaction a la maladie sont moins effi-
caces et provoguent souvent un €tat accru d"anxiété et de depression. Cer-
tains malades se renferment en cux-meémes: ils deviennent inactifs, négli-
gent de prendre leurs médicaments et ne se présentent pas a leurs rendez-
vous. D autres s'irntent contre leur médecin comme si leur maladie était
attribuable & un manque de compétence de sa part. Certains concentrent
leur attention sur des symptomes mineurs. comme la constipation. Une
autre réaction est celle d’exagérer les symptomes. si bien que les premiéres
mamfestations de la maladie pourraient. avec raison. étre confondue avec
Fhystérie de conversion. Un malade souffrant d’un scotome central peut se
plaindre de cécité de cet ocil: un autre souffrant de dvstaxie peut paraitre
absolument incapable de se tenir debout ou de marcher. Le symptome de



Bien qu'il ne serait pas surprenant que les facteurs émotionnels aient un
réle a jouer dans ce qui semble étre un processus d’autodéfense. ces intéres-
santes observations doivent étre évaluées d'un oeil critique. La tension
émotionnelle peut certainement aggraver les symptomes et diminuer 'acti-
vité, mais n'en fait pas pour autant un facteur étiologique. Bien plus. la plu-
part des stress cités font partie de la vie et il n’est pas facile d'évaluer le degré
de traumatisme émotionnel qui ¢n découle. A une exception prés. la plu-
part des études relatives a Feffet du stress émotionnc! sont retrospectives.
Dans 'étude controlée du Dr Pratt. les statistiques n'ont pas demontre de
corrélation entre le déclenchement des symptomes et leurs antécédents
émotionnels lorsque I'on a fait la comparaison entre les personnes atteintes
de sclérose en plaques et des patients souffrant d’autres maladies du sys-
téme nerveux. On doit aussi considérer le fait que les patients peuvent igno-
rer leurs symptdmes jusqu’a ce qu'un événement traumatisant vienne créer
chez eux des sentiments d"anxiété et de vulnérabilité. C"est particuliérement
vrai dans le cas de troubles sensoriels ou visuels. Puis, comme nous I'avons
déja souligné. il existe, chez tout malade, un besoin de trouver dans les faits
une explication ou une rationalisation de son état. L’attribution de sa mala-
die 4 une crise familiale ou au surmenage a pour effet de renforcer ses senti-
ments familiaux ou son identité sociale.

EFFETS DE LA DETERIORATION CEREBRALE

L’anosognosie

Les concepts d’adaptation au stress peuvent aussi servir a l'interprétation
des effets de la détérioration cérébrale. lls s’appliquent particuliérement au
phénoméne d’anosognosie ou inconscience totale de la maladie. Ce com-
portement se rencontre sous sa forme la plus marquée et la plus durable
dans le cas de tumeurs cérébrales et de maladie cérébrovasculaire aigué.
Dans ces conditions. les paticnts peuvent nier I'existence ou paraitre in-
conscient d'incapacités telles que "hémiplégie et la cécité. Un patient peut
effectivement nier qu'il soit paralysé ou malade, ou sembler inconscient de
ses incapacités ou les admettre en riant et en badinant. Les patients qui re-
fusent catégoriquement d’admettire les faits sont genéralement doux et pas-
sifs. Ceux qui se renferment en cux-mémes peuvent étre dépressifs. Ceux
qui plaisantent au sujet de leur incapacité semblent étre euphoriques. hypo-
maniaques et parfois paranoiaques. Bien que I'existence constante du com-
portement dépende d’un certain type de Iésion cérébrale et d’un déficit par-
ticulier tel que I'hémiplégie. le caractére particulier du refus dépend. dans
une large mesure, de la personnalité prémorbide. Par exemple. les patients
qui refusent catégoriquement d’admettre leur maladie ont toujours ten-
dance a rejeter leur maladie ou a n'en tenir aucun compte. Leurs parents et



meur et prétendre qu'ils se portent beaucoup mieux méme si on constate
peu ou pas d'amélioration objective. L'euphorie peut étre une manifesta-
tion de 'anosognosie. Comme nous I'avons déja mentionné, le patient peut
sembler indifférent a ses problémes ou encore manifester sa joie de fagon
exagérée quand on découvre un trouble neurologique évident. Le rire forcé
ou les larmes sont d'autres signes de déréglement du comportement émo-
tionnel. Dans cette condition. un patient éclatera de rire ou fondra en
larmes subitement ¢t sans raison apparente. Ce phénoméne survient chez
les patients soufirant d'une complication grave impliquant le tronc cerebral
et représente un trouble des mécanismes moteurs de I'expression affective
plutdt qu'un mode justifié d’adaptation au stress.

Le comportement dépressif et paranoiaque peut aussi faire partie d'un
syndrome organique de refus. Certains patients nient I'existence de leur
mauvais état par une pathie ou un repli. Le patient qui attribue la faiblesse
de ses jambes au traitement peu satisfaisant du personnel hospitalier n'est
pas au courant des conséquences de son incapacité. La variation dans les
résultats relatifs a I'incidence des changements d’humeur s’explique par le
fait qu'il est difficile de faire la distinction entre les «humeurs sombres» de
certains patients euphoriques et la dépression. Certains patients passent de
la dépression a I'euphorie. Nombre de patients anosognosiques montrentsi
peu ou aucune déficience intellectuelle qu'un diagnostic d'implication or-
ganique peut étre trés difficile. 1l s’agit souvent d'une question de degré.
Dans certains cas. I'anosognosie est associée a d'autres modifications du
comportement du malade face a son milieu. comme une apathie marquée.
un sens perturbé du temps et de I'orientation ainsi que la confabulation. Un
de nos patients souffrant de confabulation prétendit qu'il avait été hospita-
lisé antéricurement et qu'on n’avait rien trouvé d'anormal. Un autre de nos
patients attribuait ses symptomes aux séquelles d’une infection tubercu-
leuse dans son enfance.

PRINCIPES DE CONTROLE

Du pomnt de vue du comportement, les patients attemnts de sclerose en
plagques ont besoin gu'on les aide a renforcer certains aspects du refus, a
parvenir éventuellement a leur faire accepter leur état, a passer sans trop de
peine au role social de la personne handicapée et a maintenir une bonne
communication. Tout au long d’un tel programme, le médecin doit surveil-
ler 'apparition des moindres signes d’angoisse et de dépression, déceler le
profond sentiment de culpabilité et d'infériorité que peuvent ressentir le
patient et sa famille et étre conscient de la multitude des types de personna-
lité et des modes d'adaptation.

Au début de la maladie. on doit aider le patient a surmonter son refus
afin de le rendre capable d'accepter le bouleversement que lui cause son



taux psychiatriques. D’autres auteurs n'ont relevé aucun cas de psychopa-
thologie grave chez les patients soumis a I'hémodialyse en cas de défaillance
rénale chronique. Cela sous-entend que les personnes souffrant d'incapaci-
té peuvent accepter les besoins résultant de leur dépendance sans les consi-
dérer comme I'évidence d’'un échec personnel. Dans le casde troubles émo-
tionnels associés a la sclérose en plaques. le recours aux tranquillisants et
aux traitements par ¢lectro-chocs n’est habituellement pas nécessatre. Le
Diazepam (Valium) en doses de 5-10 mg par jour est etticace pour contro-
ler I'angoisse de la dépression.

Quand le patient atteint de sclérose en plaques a accepté son état de per-
sonne handicapée, il doit étre rassuré sur le fait quil conserve son entité d'é-
tre humain auprés de son médecin et des autres gens. Bien qu’il ne puisse
plus espérer un prompt rétablissement ou une entiére immunité contre
dautres récidives de la maladie. il doit étre certain de I'intérét continu et de
la compétence de son médecin. Les malades peuventaccepter d’étre incura-
bles mais ils ne peuvent accepter que les autres jouissent d’avantages qui
leur sont refusés. C'est dans la mesure de 'importance et la ténacité de ses
efforts. du genre de communication adopté et de I'appui recu que le patient
acquerra un sentiment de motivation dans son nouveau role. Le sentiment
de résolution peut étre grandement augmenté en se fixant des buts a court
terme. comme en utilisant au maximum les moyens d’améliorerson confort
en dépit d’une incapacité et en utilisant diverses méthodes thérapeutiques
de réhabilitation.

De nombreux patients obtiennent une grande satisfaction a perfection-
ner leur habilité technique et a I'enseigner aux autres. La Société nationale
pour la sclérose en plaques offre toute une gamme de services aux malades
et a leur famille. Ces services n’offrent pas seulement un avantage pratique
mais ils étayent le sens d’accomplissement chez le malade et lutouvrent des
voies de communication importantes.

Cette brochure a été traduite ct adaptée de I'anglais grace a 'apport finan-
cier du Scerétariat d’Etat du Canada.



