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Lorsqu’on recoit un diagnostic de maladie chronique comme la sclérose en plaques,
le médecin devient un accompagnateur pour la vie. Il est essentiel que les méde-
cins et les personnes atteintes entretiennent une relation d'égal a égal, basée sur
la confiance et une bonne communication. Voici comme trouver le médecin qui vous

convient.

'essentiel en bref

- Le bon médecin est aussi celui avec qui le
courant passe.

- Il'y a diverses priorités et de potentiels
obstacles.

- Il est important de bien se préparer avant
une consultation médicale.

Les personnes atteintes de SEP se posent de
nombreuses questions au moment du diagnos-
tic, mais aussi pendant les autres phases de la
maladie. Sur Internet, celles-ci peuvent trouver
quantité d’informations sur les symptomes, les
traitements ou les chances de guérison. Cela peut
aussi étre déconcertant ou inquiétant et ne rem-

place en aucun cas un échange avec un médecin
permettant au patient d’obtenir des réponses
personnalisées de la part d’un expert.

D’égal a égal avec le médecin

Voir le médecin comme un dieu en blouse
blanche, c’est dépassé. Aujourd’hui, les patients
souhaitent pouvoir discuter sur un pied d’égalité
avec leur médecin et prendre part aux décisions
lorsqu’il est question de leurs traitements médi-
caux. Votre médecin doit faire preuve d’intérét,
se montrer compréhensif vis-a-vis de votre situa-
tion et vous donner les informations les plus com-
pletes qui soient sur les traitements possibles,
les effets secondaires et les alternatives. Aussi,
il est important que vous formuliez clairement
vos besoins. Si vous voulez prendre part aux dé-
cisions, vous devez aussi étre prét a en assumer
la responsabilité et a en accepter les éventuelles
conséquences — par exemple lorsque vous refu-
sez un traitement et que la sclérose en plaques
(SEP) s’aggrave du fait de votre choix. Le médecin
devrait soutenir votre autonomie, respecter vos
décisions et, malgré tout, endosser lui aussi une
part de responsabilité. Sa mission consiste a éva-
luer dans quelle mesure il doit guider le patient
et quel degré de liberté il peut lui laisser dans la
prise de décision. C’est la raison pour laquelle il
est crucial de communiquer ouvertement et de
baser la relation sur la confiance.



Trouver le bon médecin

Pour le choix du médecin, c’est la méme chose
que pour toute relation qui fonctionne: le courant
doit passer. Le fait qu’un médecin ne convienne
pas a n’importe quel patient a rarement a voir
avec ses compétences. C’est surtout la personna-
lité et les attentes des deux personnes qui vont
étre décisives.

Le diagnostic de SEP est souvent communiqué
par un neurologue que [’on ne connait pas encore
mais qui peut tres vite devenir une personne de
référence importante si le courant passe. Si ce
n’est pas le cas, il peut étre judicieux de changer
de médecin, de préférence pendant une phase
stable de la maladie. Demandez-vous ce que vous
attendez d’un médecin et parlez-en ensuite avec
lui. Avez-vous trouvé le bon soutien médical? Les
questions suivantes vous aident a le savoitr:

- Le médecin répond-il a mes questions?

- Puis-je m’exprimer librement?

- Le médecin vient-il me chercher la ol j’en suis?
- Suis-je considéré dans ma globalité?

- Est-ce que je me sens pris au sérieux?

- Puis-je faire confiance au médecin?

- Puis-je prendre des décisions en collaboration
avec le médecin?

- Le cabinet est-il facilement accessible?

Des priorités et des obstacles différents

Votre médecin a des priorités différentes des votre
qui vivez avec la sclérose en plaques. Cette situa-
tion n’est pas simple et peut donner lieu a des
malentendus et des incertitudes puisque les at-
tentes ne sont pas satisfaites ou que la confiance
fait défaut. Mettez-vous aussi de temps en temps
a la place du médecin.

Situation du patient

Voici ce que vous attendez du médecin

- Un bon diagnostic

- Une vaste expertise

- Un recours aux derniéres technologies

- Une bonne capacité d’écoute avec beaucoup
de temps

- Une bonne aptitude a communiquer des infor-
mations

- De la patience, une ouverture et de la sincé-
rité

- Une prise en charge globale

Les barriéres potentielles pour les patients

- Un médecin qui tient uniquement compte des
symptomes physiques

- Un manque d’intérét vis-a-vis des problemes
émotionnels

- Une mauvaise compréhension de la maladie,
des traitements et du pronostic

- La honte ou la crainte d’étre critiqué
- Une peur de manquer de soutien

- Une crainte de perdre le controle lorsque les
émotions sont trop intenses

- Un manque de stratégies adaptatives

- Un épuisement physique et/ou psychique

Situation du médecin

Voici ce qui est important pour le médecin
- La pose du diagnostic
- Le traitement de la maladie physique

- Le fait de parler des problemes rencontrés et
de répondre aux questions

- Pobservance thérapeutique

Les barriéres potentielles pour les médecins
- Le manque de temps

- Certaines expériences personnelles avec la
maladie

- Un manque de connaissances

- Une peur de donner 'impression de manquer
de professionnalisme lorsque des émotions
transparaissent

Se préparer pour une consultation

Des lors que vous avezfait le point survos attentes
et vos perceptions, vous avez déja accomplila pre-



miere étape pour que la relation médecin-patient
soit bonne. La consultation médicale a pour but
principal de traiter une maladie physique. Pour les
médecins, il est important que le patient donne
des informations sur ses problémes, réponde aux
questions et prenne les médicaments prescrits.
Souvent, les autres aspects comme votre fagon de
vivre la maladie, votre environnement profession-
nel ou encore vos appréhensions quant a ’avenir
sont relégués au second plan.

De leur coté, les patients souhaiteraient abor-
der les aspects émotionnels, mais n’osent que
rarement en parler d’eux-mémes — parce qu’ils
doutent, ont honte ou peur.

Préparez-vous bien a votre consultation médicale
et prenez des notes afin que vous puissiez tirer un
maximum du rendez-vous et poser vos questions.

Voici comment vous préparer a la consultation
médicale

- Allez-y avec un accompagnateur, quatre
oreilles valent mieux que deux.

- Notez vos questions et commencez par les plus
importantes.

- Vous avez beaucoup de questions? Alors infor-
mez-en préalablement votre médecin afin qu’il
puisse prévoir suffisamment de temps.

- Prenez des notes sur le diagnostic ou les trai-
tements pendant le rendez-vous. Vous pouvez
déléguer cette tache a la personne qui vous
accompagne.

- Parlez de vos préoccupations et de vos besoins.
Si l’on ne vous répond pas la premiere fois,
n’abandonnez pas.

- Posez des questions des qu’il y a quelque
chose que vous ne comprenez pas. Il n’y a pas
de questions stupides! Ce n’est que de cette
maniére que vous pourrez prendre une déci-
sion éclairée.

- Vous n’étes pas satisfait de la communication?
Réfléchissez aux obstacles et essayez de les
surmonter.
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Comprendre malgré le choc du diagnostic

Le neurologue vous explique: «Voici les trois foyers
inflammatoires, ils sont liés a vos troubles sensi-
tifs. Il est tres probable que vous soyez atteint de
sclérose en plaques.» Pendant qu’il vous détaille
les symptomes, les émotions vous envahissent et
les pensées fusent. «Vais-je perdre mon autono-
mie? Vais-je pouvoir réaliser mes projets d’avenir?
Vais-je mourir de la sclérose en plaques?»

La confrontation avec le diagnostic est vécue
comme un choc pour la quasi-totalité des per-
sonnes atteintes. Aussi, vous ne percevez que des
bribes d’informations sur la maladie et les traite-
ments alors que vous devez déja faire un choix.

Dans cette phase de choc, le médecin devrait
faire preuve de patience et expliquer a plusieurs
reprises les symptomes, les répercussions et les
traitements existants.

Ce n’est qu’en étant bien informé que le patient
peut prendre une décision en toute autonomie
et adhérer au traitement. Si vous avez des doute
concernant un traitement envisagé, demandez
un second avis médical.

Infoline SEP

0844 737 463
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La Société SEP vous soutient

Votre médecin n’a pas suffisamment de temps
pour répondre a vos questions, a vos besoins,
apaiser vos craintes et étre en adéquation avec
vos valeurs? La Société suisse SEP vous soutient,
vous et vos proches, pour tout ce qui a trait aux
questions médicales, sociales, psychosociales et
relatives aux soins.
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E La Société SEP n’accepte aucun
soutien financier de I'industrie
pharmaceutique. Nous vous
remercions pour votre don !
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