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Le partenaire du malade a besoin, Iul aussi, d’une marge de l1berteé

On oublie trop souvent que le partenaire
ou, plus généralement I'entourage d'un ma-
lade atteint de SP 8, lui aussi, des besoins,
En effet il est placé devant une tdche ex-
trémement délicate, mais peut rarement
compter sur la compréhension et les encou-
ragements de l'extérieur. La personne at-
teinte de SP recoit souvent des témoignages
d'estime et de sympathie; en revanche, son
partenaire passe pratiquement Inapercu.
Peu de gens se rendent compte que la SP
est au fond une affaire de famille et qu'il
faut donc la considérer comme telle. Les re-
lations entre le patient et son entourage de~-
viennent souvent si tendues que la situation
débouche sur une rupture: les membres
d'une méme famille sont devenus des étran-
gers les uns pour les autres.~| est peu ju-
dicieux de communiquer le diagnostic
I'entourage, en [uj demandant de ne pas le
révéler au malade. Un tel comportement ne
peut qu'envenimer les rapports entre les
membres de la famille, Dans ce cadre, les
secrets ont toujours un effet destructeur,
Loin de rapprocher les membres de la famil-
le, ils excluent das le départ toute possibi-
. lité de recherche commune d'une solution.,

Comme ['6tre humain vit rarement dans la
solitude, la SP est généralement une affaire
de famille. Quand un élément nouveau entre
a l'intérieur de ce groupe - que ce soit un
enfant, un animal ou la SP - quelque chose
change également dans la vie commune de
ses membres, La SP provoque de fortes ré-
actions émotionnelles chez la personne di-
rectement concernée, tout comme chez les
autres personnes de la famille. Lorsqu'il
s'agit de faire face au choc du diagnostic,
on constate le plus souvent que l'attention
sé concentre exclusivement sur le malade,
En réalité, ce choc est fréquemment tout
aussi rude pour le partenaire, car ce qui
les attend tous deux le concerne et l'accable
au méme titre que le malade. C'est 'avenir
commun qui, subitement, est devenu trés

. Incertain, et avec |yj le devenir d'une rela-
tion qui unissait deux &tres depuis peut-
étre de longues années. La SP est une ma-
ladie qui se manifeste notamment par une

grande fatigabilité. Mais le partenaire se
sent lui aussi davantage fatigué: il doit en
effet tenir un ménage et s'occuper d'une
personne malade. De plus, il vit désormais
avec quelqu'un dont la vie peut constam-
ment changer, et cette situation est sans
aucun doute source d'angoisses.

Souvent, il faut intervertir les réles 3 Min-
térieur de la famille. i se peut que le mari
reste & la maison, tandis que la femme va
travailler pour subvenir aux besoins de la
famille. C'est elle qui s'occupe de I'entre-
tien de la voiture, pendant que son mari
prépare le repas ou |uf apporte le café. Ce
changement de réle peut poser de graves
problémes, surtout si, avant l'apparition de
la SP, les époux s'dtalent fait une Idée bien
définie de la répartition des réles & |'inté-
rieur du couple.

TYPES DE COMPORTEMENT

Lorsqu'ils apprennent le diagnostic: scléro-
se en plaques, les partenaires des malades
peuvent réagir de différentes manigres. On
fait généralement la distinction entre quatre
types de comportement: .__.

1. Le partenaire garde son calme et par-
vient & conserver son équilibre, 11 est
Prét & toute éventualité et reste capable
de maftriser la situation.

2, L'état psychique du partenalre se dété-
riore en méme temps que celui du malade
et tous deux ont besoin d'aide et d'appui.

3. Pendant une courte période, le parte-
naire parvient admirablement 3 falre face
au probléme. Puis, il laisse subitement
tomber le malade et le rejette compléte-
ment. :

4. Le partenaire parvient trés bien a venijr
a bout du probleéme pendant une période
relativement longue. 11 donne aussi l'im-
pression de se débrouiller étonnamment
bien et semble exagérément équilibré, |
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s'agit cependant d'un comportement dif-
ficile & maintenir Indéfiniment et la crise

" peut survenir dés qu'un probléme sé-
rieux se présente,

L'expérience montie que les personnes ap-
partenant aux groupes trois et quatre ont
absolument besoin d'tre conseilldes et sou-
tenues dans les premiers temps de la mala-
die, de préférence, des que le diagnostic
est posé. Il importe de reconnaftre les si-
gnes d'alarme suffisamment tét pour pouvoir
intervenir & temps et éviter ainsi la crise.
Seule une personne spécialement formée et
entrafnée est 3 méme de pressentir les dan-
gers et de gagner la confiance du couple qui
a besoin de son aide,

DU TEMPS ET UNE CERTAINE MARGE
DE LIBERTE

Ce dont le partenaire a surtout besoin est
qu'on lul laisse du temps et de la liberts,
Nous avons tous besoin de temps pour ac-
cepter la réalité d'une situation nouvelle. La
personne confrontée avec le diagnostic SP a
besoin de temps pour se rendre compte de
sa maladie et des conséquences qu'elle im-
plique. De méme, son partenaire a besoin
de temps pour accepter que sa vie n'évolue-
ra pas comme il l'avait prévu, que son ave-
nir est incertain et qu'on exigera désormals
de lui beaucoup plus qu'il -n'avait pensé, Le
partenaire est avant tout un étre humain,
ce qui signifie que, pour lui, sa propre vie
a, et doit avoir, la priorité. Le partenaire -
d'un malade SP a
Cis, 1l éprouve de la compassion et des sen-
timents de culpabilité, mais ce n'est pas lui
qui a une SP. Il est en bonne santé et res-
sent une envie naturelle de vivre. Méme s'j|
souffre profondément de la perte suble, I}
se tourne vers l'avenir et espére profiter de
la vie et de sa bonne santé. C'est une des
raisons pour lesquelles le malade atteint de
SP se refuse 3 partager avec son partenaire
certaines phases cruciales de la maladie. En
fait, il désire ainsi le protéger. Le patient
ressent directement les aggravations de son
état et doit accepter la situation beaucoup
plus vite que son partenaire, Celui~ci a, en
effet, la possibilité de la nier un certain

sans aucun doute des sou-

temps. Le fait que patient et partenaire res-
sentent et acceptent la maladie différemment
peut étre source de conflits et de malenten-

‘dus entre ces deux personnes. Certains

malades font tout leur possible pour proté-
ger leur partenaire, tandis que d'autres é-
talent constamment leur situation dans tou-
te sa réalité pour retenir |'attention de leur
entourage. En fait, ils sont mécontents de
devoir souffrir seuls,

Un autre facteur d'importance vitale pour
tous les membres de la famille est la liberts,
Le patient, tout comme son partenaire, doit
pouvoir se retirer de temps a autre, Ainsi,
chacun a la possibilité de réfléchir seul a ce
qui lui arrive a lui, a ce qui arrive 3 l'au-
tre et, peut-étre, de surmonter tous ces
bouleversements, Ces heures de solitude
permettent & une personne d'évoluer, de re-
prendre courage et de ressentir des émo-
tions qui lui étaient restées Inconnues
jusqu'alors, Il peut alors retourner vers
son partenaire en ayant trouvé de nouvelles
forces et de nouvelles motivations. Il reste
toujours vrai que la vie quotidienne du par-
tenalre d'un malade SP consiste surtout &
prendre soin de celui-cl et & 'aider porter
le poids de son destin. Cette tache ne peut
cependant rester constructive qu'a condi-
tion d'étre entrecoupée de périodes de calme
et de réflexion dans la solitude. Pour que
des relations familiales soient équilibrées, il
importe que chacun puisse se consaci-er
ses activités favorites, développer ses inté-
réts personnels. Chacun doit laisser 3 |'au-
tre le temps et la liberté dont il a besoin
pour lui-méme. Dans un couple, chaque par-
tenaire doit pouvoir conserver sa personna-
lité, La relation se fige lorsque le malade SP
ne personnifie plus que l'invalide, tandis
que son partenaire se cantonne dans le réle
du garde-malade,

DIFFICULTES

Au début, la principale difficults consiste,
pour les deux partenaires, 3 se rendre
compte de ce que signifie la SP et & prendre
conscience de leurs réactions émotionnelles.
Le malade a de la peine comprendre et A
accepter son irritabilité et sa fatique, alors
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que son partenaire s'occupe pratiquement
de toutes les tdches familiales. Il est encore

bien plus difficile pour le partenaire d'avoir |

affaire & une personne malade et susceptible,
tout en ayant tout le travail sur le dos. Mé-
me si la personne atteinte de SP s'efforce de
rester active et de décharger son partenai-
re le plus possible, celui-ci éprouve cons-
ciemment ou non, un sentiment de révolte 3
I'idée de devoir supporter toutes les tiches
et toutes les responsabilités. Souvent, la
colére s'accumule chez les deux partenaires,
et s'ils ne parviennent pas I'exprimer de
manigére adéquate, elle se manifeste sous
forme d'explosions. Dés que le patient ne
peut plus pourvoir 3 ses besoins sans |'aide
de son partenaire, celui-ci risque de som-
brer peu & peu dans un état d'épuisement
nerveux, sans que ni son entourage ni lui-
méme ne s'en apercoive. Divers facteurs
sont responsables de cette évolution: la fa-
tigue, la colére refoulde et la dépression,
Pour éviter des conséquences aussi désas-
treuses, le partenaire doit absolument faire
alterner dans sa vie les périodes ol il s'oc-
cupe du malade et les pauses ol il peut va-
quer a ses occupations et intéréts favoris.
I 1ui faut pouvoir prendre soin de lui-méme
avant de continuer a prendre soin de son
conjoint malade, ' ‘

Comme nous I'avons vu, il est important que
chacun laisse & l'autre le temps et la liberté
de garder et de développer sa propre per-
sonnalité, Cependant, il ne faut pas croire
que les périodes de vie commune consistent
uniquement & partager des angoisses et des
sentiments négatifs. Les partenaires doivent
~apprendre A profiter ensemble des bons mo-
ments, & entreprendre des activités qui leur
font plaisir a tous deux et prendre le temps
de se détendre. Il est malheureusement fré-
quent que l'organisation d'un voyage, d'une
.excursion ou d'une sortie au restaurant soit
ressentie comme un trop grand effort, sur-
tout dans les moments de fatigue. En effet,
il Incombe toujours au partenaire de tout or-
ganiser, 1l doit conduire, pousser le fauteuil
roulant, aider le malade & se rendre aux toi-
lettes, trouver les itinéraires et entrées
praticables en fauteuil roulant, C'est lui
aussi qui doit chercher a maintenir les dé-

penses dans des limites acceptables. Et n'ou-

blions pas que l'argent est souvent compté

dans une famille dont un membre est handi-
capé.

SENTIMENTS DE CULPABILITE

Des sentiments de culpabllité peuvent sur-
gir et affecter la relation. Chez la person-
ne handicapée, cela peut provenir du fait
que sa maladie entrave ses projets. Quant
a son partenaire, Il peut se sentir coupable
de ne pas étre, lui, le malade ,~"pourquoi
I'autre et pas moi?". Il peut inconsclem-
ment essayer d'apaiser ses sentiments de
culpabilité en feignant d'avoir certains
symptémes de SP pour ne pas paraftre trop
bien-portant. Il se sent coupable parce
qu'il est en mesure de profiter davantage
de la vie que son partenaire et de s'épa-
nouir mieux que lul."Comment continuer de
jouir de la vie, de s'accorder des plaisirs
alors qu'ils sont refusés au partenaire mala-
de?" Méme la lecture peut poser des pro-
blémes au malade souffrant de troubles de
la vue! Il reste néanmoins vrai que le par-
tenaire a besoin de loisirs, qu'il doit pou-
voir en toute bonne conscience satisfaire
ses intéréts personnels, |l est parfois utile
qu'un conseiller expérimenté lul fasse com-
prendre qu'il a le droit d'dtre lui-méme et
de vivre normalement, En effet, |l se doit
de rester en bonne santé pour s'occuper de
son partenaire handicapé. On ne peut aider
vraiment les autres sans prendre d'abord

.soin de soi-méme. Il arrive paradoxalement

que vouloir s'occuper intensivement de
quelgqu'un soit un obstacle & une aide effec-
tive,

LA SP ET LA FAMILLE

Les enfants de personnes atteintes de SP
sont souvent concernés directement par la
maladie, car leur sensibilité éveillée leur
fait appréhender fortement les tensions et
humeurs régnant au sein de la famille. Lors:
qu'un des parents est accablé, l'enfant le
ressentira en dépit des efforts déployés
pour le lui cacher. L'ignorance ou !'incerti-
tude de ce qui peut arriver au papa ou a la
maman est de nature a provoquer chez |'en-
fant des sentiments d'insécurité. L'attitude
des parents gétant exagérément leurs en-
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fants pour compenser certaines privations
dues & la maladie peut avoir des conséquen-
ces néfastes, par exemple lorsqu'on leur
permet "pour cela" d'aller tous les soirs
tard au lit. Il n'est pas rare qu'a I'dge de
{'adolescence les enfants de parents souf-
frant de SP aient des difficultés scolaires et
que la phase normale de rébellion due 2 la
puberté se manifeste de maniére plus accen-
tuée que chez d'autres enfants. Les jeunes
gens a la recherche de leur propre identité
et manifestant un penchant marqué d'indé-
pendance peuvent se sentir grandement me-
naces lorsque le pare est malade et dépen-
dant ou que la mére, quoique bien-portante,
a besoin d'aide en raison des soins qu'elle
doit prodiguer. Souvent aussi, ces enfants
ont peur que leur avenir soit partiellement
compromis parce qu'ils pourraient devoir
prendre en charge leurs parents. Et moins
ils sont Informés sur la SP, plus grande est
leur peur, surtout lorsqu'ils n'ont aucune
occaslon d'en parler, La majorité des en-
fants de personnes atteintes de SP se de-
mande s'il s'agit d'une maladie héréditaire
ou infectieuse. Souvent, on confond mala-
die du systéme nerveux central et maladie
psychique. Et cela spécialement au stade
Initial, lorsqu'aucun handicap physique
n'est visible. Aussi arrive-t-il qu'un ado-
lescent mette sur le compte de la SP paren-
tale les anxiétés normales lides a son dge,

Il serait dés lors trés utile que ces jeunes
gens puissent parler de leurs angolsses 3
une personne compétente. Une discussion
de ce genre pourrait méme alder a résoudre
I'un ou l'autre probléme de |'adolescence.
Les parents s'en trouveralent allégés, eux
qui ne sont pas toujours en mesure de ré-
pondre aux grandes exigences d'un adoles-
cent et se sentent dépassés par cette pha-
se normale de rébellion, '

"Il arrive en effet que les personnes entou-
rant un malade SP alent besoin de plus de
soutien que le malade lui-méme. Il leur faut
quelqu'un capable de les alléger d'une par-
tie de leur fardeau et de leur donner I'occa-
sion de parler de leurs frustrations et de
leur état dépressif. Car pareilles réactions
sont absolument normales lorsqu'on cétoie

de si prés la SP; il serait judicieux parfois

de le leur rappeler. Si ces réactions, saines

en sol, restent freinées et qu'il ne peut les
accepter, cela veut dire qu'elles sont répri-
mées avec les conséquences néfastes que
cette attitude peut receler: le mécontente-
ment se transforme alors en dépit, |'amertu-
me souléve de nouveaux sentiments de cul-
pabilité; que de forces destructrices peu-
vent surgir de la sorte! Finalement, qui
aimerait vivre avec quelqu'un qui aurait
constamment l'impression de tout faire par
obligation et contre sa propre volonté? Les
affinités et, partant, la relation s'en trou-
veraient fatalement un jour ou l'autre dé-

truites. Il n'est dé&s lors pas étonnant que
les divorces soient si nombreux chez les

handicapés. |l est probable que bien des
séparations pourraient étre évitées par des
conseils de personnes expérimentées et
compréhensives, capables de reconnafltre
assez t6t certains dangers, afin d'aider
aplanir les tensions entre époux et leur mon-
trer la facon de les surmonter. Que de cri-
ses et de souffrances inutiles seraient ainsi
épargnées!

La capacité de s'accepter sol-méme et son
handicap influe sur la confiance que peut
investir le handicapé dans ses contacts so-
claux, En effet, un blen-portant se sent
absolument & l'aise avec un handicapé bien
dans sa peau. Il en va-de méme au sein de
la famille; le partenaire maftrise d'autant

‘mieux la situation nouvelle que le malade ac-

cepte son état de facon réaliste. A son tour,
la famille elle~-méme sera d'autant mleux ac-
ceptée et soutenue par la société qu'elle se
montre capable de maftriser la situation
créée par le handicap. Elle sera alors & mé-
me de faire comprendre aux autres com-
ment ils peuvent I'aider.

Joan Scoones

(adaptation d'un article tiré du Bulletin
anglais No 125/1985)




