Face a la maladie, familles et proches ne sont pas éparg-
nes
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Les personnes atteintes de maladies chroniques doivent faire face a une modificati-
on de leur état de santé pour le restant de leur existence. Cependant, loin de tou-
cher uniquement les personnes atteintes, la SEP affecte indirectement les proches
et la famille du patient.

Prémices de la maladie et «choc» du diagnostic

On sait beaucoup de choses sur la fagcon dont une personne peut réagir a un dia-
gnostic faisant état d'une maladie chronique. Les réactions peuvent prendre des
formes trés diverses: refus ou déni de diagnostic, émergence d'un sentiment de ré-
volte ou, a l'inverse, attitude résignée pouvant mener a la dépression. Le travail d'ac-
ceptation autour de la maladie et I'utilisation judicieuse des ressources disponibles
(démarche de «coping» ou «prise en charge») reposent principalement sur le souti-
en psychosocial dont bénéficient les patients, notamment a I'apparition de la mala-
die. A ce stade précoce déja, les familles et les proches sont particulierement sollici-
tés.

Tout au long de cette période, les proches sont souvent amenés a jouer un rdle de
soutien. lls accompagnent le patient dans ses nombreuses démarches administrati-
ves, ses examens médicaux et s'informent avec lui. Paralléelement, ils apportent au
patient un important réconfort. Face a cette situation exceptionnelle, les proches
constituent pour lui des partenaires indispensables sur lesquels il peut compter et
qui lui prétent écoute, confiance, attention et sérénité. Ills font en sorte d’éloigner du
patient tout tracas éventuel. S'ils font preuve d'une grande sensibilité et savent se
rendre disponibles pour apporter a la fois un soutien précieux et une écoute attenti-
ve, il n'est pas rare en revanche qu’ils mettent leurs propres préoccupations entre
parentheses. En effet, il ne leur reste que peu de place pour appréhender pleine-
ment les modifications de leurs conditions de vie suite au diagnostic.

Apres le «choc» du diagnostic, le retour a la vie «normale»

Une fois le diagnostic posé, il est important de réussir a faire en sorte que la vie re-
prenne son cours habituel. Quel est le traitement? Vais-je pouvoir continuer a tra-
vailler? Doit-on modifier la répartition des taches ménageéres ou réorganiser 'amé-
nagement du logement? Y aura-t-il des conséquences financiéres? Comment doit-on
I'expliquer aux enfants, a 'employeur, aux amis, aux voisins? Et enfin: ou va-t'on
trouver l'information adéquate? Méme une fois les petits détails réglés, on sait que
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les proches restent pour les patients atteints de SEP le meilleur soutien possible.
Cette attitude conforte les proches dans le sentiment de responsabilité et d'obligati-
on gqu'ils peuvent éprouver. En outre, il se trouve que méme le systéme de protec-
tion sociale compte indirectement sur les proches. Ainsi, ces derniers se retrouvent
brusquement a devoir assumer le double role de représentant pour 'ensemble des
questions meédicales et administratives et d’auxiliaire pour toutes les taches de la vie
qguotidienne.

Conséquences des restrictions physiques

La SEP peut entrainer des restrictions physiques susceptibles de modifier les rdles
familiaux et de provoquer des dépendances. En effet, il peut s'avérer difficile de de-
voir adopter un nouveau schéma de vie dans lequel, par exemple, un pere de famil-
le qui subvenait seul aux besoins des siens se retrouve du jour au lendemain dans
la peau d'un employé a temps partiel nécessitant des soins importants et obligeant
ainsi son épouse a endosser son role de maitresse de maison, tout en devant assu-
rer les moyens de subsistance du foyer. Un tel changement de rdles peut toucher
les deux sexes. A long terme, a force de reléguer trop longtemps au second plan
leurs propres besoins et de surexploiter leurs propres ressources physiques et é-
motionnelles, cette inversion entraine chez les proches des états de «sursollicitati-
on». Aussi, rien d'étonnant a ce que les proches et I'entourage des personnes attein-
tes d'une maladie chronique soient, en proportion, plus sujets aux maladies physi-
ques et psychiques que le reste de la population et qu'ils affichent une consommati-
on d'analgésiques et de médicaments psychotropes supérieure a la moyenne. En ef-
fet, ils souffrent d'un phénomeéne appelé «le fardeau de I'aidant» (en anglais Caregi-
ver Burden).

Répercussions sur le couple

La maladie peut entrainer des modifications corporelles: modification contrainte de
la posture provoquée par la spasticité, troubles fonctionnels de la vessie ou proble-
mes dermatologiques. Ces modifications alterent 'image qu'une personne atteinte a
d’elle-méme et peuvent 'amener a remettre en question son pouvoir de séduction.
Bien souvent, au sein du couple, la vie sexuelle du patient est affectée, en raison no-
tamment des nombreuses incertitudes auxquelles les deux partenaires se trouvent
confrontés. En regle générale, la vie sexuelle du couple est véritablement compro-
mise lorsque le partenaire se charge des soins. En effet, il est difficile de considérer
le patient a la fois comme malade et comme partenaire sexuel.

Restrictions de mobilité riment souvent avec raréfaction des activités sociales. Les
proches subissent les conséquences de cet isolement. Pourtant, rares sont ceux qui
osent exprimer leurs besoins de contacts sociaux et d'activités collectives. A l'inver-
se, ils ont tendance a réduire leur cercle social et a s’enfermer dans une spirale né-
gative souvent source de frustration et d'agressivité.



Modifications psycho-émotionnelles

Une maladie chronique s'accompagne souvent du sentiment de devoir renoncer a
tout un mode de vie. Ce sentiment de devoir renoncer définitivement a certaines ac-
tivités peut aussi toucher les proches. Malgré tout, il est rarement évoqué pour évi-
ter d'accabler le patient. Pour les proches, ce silence devient de plus en plus persi-
stant a mesure que la pression s'intensifie. En outre, ils sont confrontés aux sautes
d’humeur ou aux phases dépressives du patient, ce qui ne fait qu'accentuer les pro-
bléemes de communication. Les états dépressifs peuvent résulter aussi bien de la
modification générale des conditions de vie du patient que des troubles des fonc-
tions cérébrales causés par la SEP.

Bilan

Etre atteint d'une maladie chronique implique de s'adapter en permanence a de
nouvelles modifications des conditions de vie. De la part des patients comme de
leurs proches, cela nécessite une grande flexibilité, ainsi que beaucoup d’énergie et
de confiance. Il faut réussir a trouver ensemble un nouveau chemin pour avancer d-
ans la vie. Les réflexions relatives a la répartition des rdles, a la modification de la
relation de couple, mais également a la prise en charge des responsabilités ou a la
délimitation des taches des proches ne doivent pas étre réprimées, mais au contrai-
re, exprimées le plus ouvertement possible. Dans cette perspective, de nombreuses
études ont démontré qu'une personne neutre (médecin, infirmiére, psychologue ou
assistante sociale), portant sur ces questions un regard extérieur, peut s'avérer d'u-
ne aide précieuse pour surmonter cette tache difficile.

Formes de soutien apportées par la Société suisse de la sclérose en
plaques

La Société suisse SEP propose aux familles et aux proches des personnes atteintes
différentes offres de contact et de soutien:

e Conselil
I'équipe interdisciplinaire composée de spécialistes SEP soutient et conseil-
le les personnes atteintes de SEP ainsi que leurs proches pour toutes les
questions psycho-sociales.
e Séjours en groupe
pendant deux semaines, ces séjours donnent aux proches aidants l'occasi-
on de se ressourcer. Pendant ce temps, les personnes atteintes de SEP profi-
tent de vacances distrayantes.
e Camps d’enfants
ils permettent aux enfants et adolescents dont I'un des parents est atteint
de SEP de partager leur expérience et de se distraire ensemble.

e Groupes régionaux
ces rencontres régulieres constituent pour les proches une source d'infor-
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mation précieuse et leur offrent la possibilité de vivre des moments de par-
tage avec les patients.
e Groupes d'entraide
pour échanger régulierement expériences et informations en petits grou-
pes.
e Manifestations et activités
a travers toute la Suisse, une offre diversifiée pour tous. Journées d'infor-
mation, séminaires, cycles de formation et cours d'initiation sont ouverts aux
proches des patients.

Les proches ne savent pas toujours comment apaiser leurs soucis et ceux de la per-
sonne touchée. Dans ces cas-la, I'aide des assistantes sociales de la Société SEP peut
s'avérer utile pour déterminer les formes de soutien appropriées émanant directe-
ment de la Société SEP ou d'autres services.

Infoline SEP: 0844 737 463 (du lundi au jeudi, de 10h a 13h)
Texte: Prof. Dr Pasquale Calabrese, conseiller en psychothérapie, neuropsychologie

et neurologue comportemental auprés de la Société suisse SEP; Susanne Kagi, infir-
miere et conseillere aupres de la Société suisse SEP
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