








PARLERDE SA PRISE
ENCHARGEET DE SES

SYMPTOMES

Les traitements

Le point de vue du patient

« C'est une nouvelle habitude a prendre qui
peut étre vécue comme une contrainte. Jai
peur doublier, je suis anxieuse quand I'heure
arrive, je deviens moins patiente et plus
irritable. »

Le point de vue des enfants

« Je sais quand le moment du traitement
arrive, parce quelle est tendue, a fleur de peau,
je ne sais pas quoi faire, je vois que ¢a ne va
pas, jaimerais l'aider, lui proposer mon aide...
mais je ne sais pas comment. C'est comme
si le traitement était devenu un sujet tabou
entre nous. »
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Décryptage

Linitiation d’'un traitement chez les patients
atteints de SEP peut avoir un double
effet chez certains dentre-eux. D'un cété
le traitement de fond de la SEP va étre
investi des espoirs associés aux bénéfices
attendus (réduction du nombre de poussées,
ralentissement de évolution de lamaladie, ...).

De lautre, la mise sous traitement peut
générer chez le patient ou son entourage, des
inquiétudes liées a la peur de loubli ou au
traitement en luiméme et a ses effets.

Cest lune des raisons pour lesquelles
la prise en charge de la SEP passe
aujourd’hui, en plus des traitements de
fond, par le traitement des symptdmes, le
soutien psychologique et la rééducation
dans le cadre dune prise en charge
multidisciplinaire.
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La prise en charge passe aussi par
I'éducation thérapeutique qui vise a rendre
le patient plus autonome vis-a-vis de la
maladie, en linformant, lamenant a prendre
soinde sasanté et ainsiadiminuer les risques
daggravation. Léducation thérapeutique,
a travers des entretiens individuels et des
ateliers, aide les patients a se sentir moins
seuls et avoir confiance en eux, a étre mieux
compris par leur entourage ainsi qua bien
vivre au quotidien.

Ainsi, le dialogue entre personne malade
et professionnel de santé permet de
mieux accepter les difficultés liees au
traitement et de limiter les moments de
découragement, pour continuer a avancer.
La discussion répond au besoin découte et
de soutien du patient, et donne un espace
pour évoquer diverses problématiques
comme les troubles urinaires et fécaux, la
perte de libido ou I'impact de la fatigue sur
lavie sociale.



La fatigue

«La fatigue a été présente dés le début. Mais
je mai rien voulu montrer, je voulais que tout
soit comme avant : tout gérer a la maison
et au travail, lutter contre cette fatigue était
ma facon de ne pas me laisser faire par ma
SEP. Je culpabilisais si je me reposais, je me
sentais mauvaise meére, épouse, collegue.
Mais a trop forcer, je me suis épuisée, et jen
ai voulu a mon entourage de ne pas maider,
de ne pas me soutenir. Jaurais voulu qu’ils
comprennent que javais besoin daide sans
avoir ademander. »

« On ne savait pas ce qu'elle ressentait, on ne
sest pas rendu compte quelle était fatiguée.
Elle-méme ne nousdisait rien,au début, apres
le diagnostic, on lui demandait comment ¢a
allait, mais elle répondait toujours « ¢a va »,
alors on a fini par ne plus demander, puis on
a repris nos habitudes. On en a oublié quelle
était malade, onn'y pensait plus. »
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« Au début, personne ne voulait entendre
ma fatigue, mes parents, ma copine, mes
amis. lls me disaient au contraire de ne pas
m'écouter, gu’il fallait que je me force a sortir,
que ¢a me ferait du bien de voir du monde,
ils pensaient que je déprimais alors que pas
du tout ! A force, j'en ai eu marre, jai fini par
m'isoler, aussi parce je ne voulais pas étre un
boulet pour eux. »

« On ne comprenait pas que sa fatigue
pouvait étre différente de la nbtre, quen
réalité, il nexagérait pas. Et on ne supportait
pas de le voir faire moins de choses. »

La fatigue est un symptébme fréquent dans
la SEP, avec des degrés divers d'intensité en
fonction des patients.

Différente de lafatigue «habituelle», lafatigue
lite a la SEP est imprévisible, écrasante
avec des fluctuations selon les jours. C'est
f'un des symptomes les plus difficiles a
décrire et faire comprendre en raison de son
«invisibilité».

Cette fatigue peut induire un ralentissement
dans le quotidien, amener a réduire ses
activités et fractionner les taches. Autour de
cette fatigue, vont se cristalliser des enjeux
propres a la personne et a ses proches. La
personne va souvent vouloir lutter contre
sa fatigue, faire le plus possible comme
avant la maladie, dans le sens d'une victoire
contre la SEP, mais la fatigue saccumule. Il
est important de saccorder des plages de
temps pour récupérer

Pour le patient, un épuisement trop important
peut accentuer des symptomes déja
ressentis et entrainer un sentiment déchec
par rapport a l'objectif fixé, ce qui suscite
frustration, colére et tensions... Le risque est
de s'isoler, de ressentir de la culpabilité, de se
sentir comme un fardeau pour les autres, un
mauvais conjoint ou un mauvais parent car on
ne peut plus faire comme avant.
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Pour l'entourage, il est difficile d'appréhender
cette fatigue : a tort il la compare a la sienne,
et ne veut pas forcément la prendre en
compte pour que rien ne change mais avec
le risque que la personne malade ne se sente
pas soutenue. Il est nécessaire dexpliquer
a ses proches le lien entre la fatigue et la
SEP. Il peut étre aussi intéressant de leur
faire part des stratégies mises en place pour
préserver son énergie pour ameéliorer leur
compréhension.

De fagon générale, afin de composer au

mieux avec la fatigue, il est notamment

conseillé :

-d'établir des priorités en classant les
taches par ordre d'importance,

- de partager ou déléguer certaines taches,

- de fixer des objectifs a la semaines plutdt
que surunejournée,

-dalterner les moment de repos et les
phases de travail,

- d'aménager son environnement,

-de pratiguer une activité physique réguliére.




Troubles de 'humeur

Le point de vue du patient

« Je ne me reconnais plus. Ce nest plus la
méme vie quavant puisque je nai plus tout a
fait le méme corps. C'est comme si le corps
ne suivait plus la téte. Alors je ménerve, je
ménerve souvent, je suis soit agressif, soit
a fleur de peau, je prends tout mal. A la fois,
jai envie de profiter de la vie, faire plein de
choses, et a la fois je vais misoler, et la je
vais culpabiliser. Forcément, cest difficile
pour l'entourage, les gens ont du mal a sy
retrouver, cela crée des tensions et des
incompréhensions, mais je ne supporte pas
non plus quon me parle de la SEP. »

Le point de vue de I’entourage

« |l est difficile pour moi, de trouver ma place
dans cette nouvelle situation. Parfois il me
demande de laide, je sens qu'il a besoin de
soutien, et parfois, ¢ca va étre linverse, il me
rejette, il veut étre seul. C'est pareil avec les
enfants. Pour eux aussi cest difficile, ils ne
savent pas toujours comment se comporter. »

Le point de vue du patient

« Parfois, je me sens trés déprimée. Je pleure
plus souvent, suis plus émotive aussi, je
m'intéresse a moins de choses... Mon mari
me fait remarquer en plus que joublie des
choses, des mots aussi; il araison, camarrive
aussi au travail... mais est-ce que pour autant
je fais une dépression ? »

Le point de vue de I’entourage

«Jene savais pas comment aborder avecelle
ce probléme, je pensais effectivement quelle
pouvait faire une dépression. Je voulais
quelle aille voir son médecin traitant pour
peut-étre prendre des antidépresseurs, je
lui ai méme proposeé daller consulter un psy
mais elle marépondu quelle nétait pas folle. »
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Décryptage

Une phase de dépression peut survenir
a différents stades du vécu de la maladie.
Souvent, elle s'integre au processus de deuil
et participe a la nécessaire reconstruction
desoi,unreplisur soipour mieux seretrouver
et rebondir. Ce processus peut survenir au
moment du diagnostic ou plusieurs années
apres lors d'une phase de progression de
la maladie. Les symptémes peuvent étre
variés (retrait social, insomnie, tristesse,
pleurs importants, perte dappétit), et un
diagnostic précis est parfois difficile.

La nuance est a situer entre une fatigue
morale persistante et des idées noires
allant jusqua des envies suicidaires. Si les
symptémes persistent, si les vies de famille,
sociale et professionnelle deviennent
menaceées, il estimportant de savoir réagir.

Le patient n'a pas forcément conscience de
faire une dépression. La SEP peut parfois
révéler ou faire remonter a la surface des
problématiques anciennes qui s'ajoutent au
fait de ne pas se sentir ala hauteur de la lutte
contre lamaladie.

Chez les patients vivant avec une SEP, une
anxiété importante peut se manifester se
traduisant par une sensation de tension
interne, dlinquiétude permanente, de
phobies ou de troubles obsessionnels
compulsifs. Elle peut aussi se manifester
sous forme dattague de panique avec
des sensations d'oppression, de malaise,
palpitations...

Des troubles de I'hnumeur peuvent aussi
survenir et se traduire par de brusques
variations des émotions : colére, irritation,
tristesse, euphorie sans liens avec des
facteurs déclencheurs, les rendant ainsi
incompréhensible par 'entourage.

Ces troubles peuvent avoir un impact sur les
relations sociales, l'activité professionnelle
et aboutir a un isolement du patient. Il est
nécessaire de les identifier et den parler
au médecin pour permettre une prise en
charge.

Les poussees

Le point de vue du patient

« Je vivais avec langoisse de la prochaine
poussée. Cest une épée de Damoclés sur
la téte et au début, je nosais méme plus
conduire de peur quelle survienne a ce
moment-la ! On a parfois du mal a faire la
part des choses entre des symptémes qui
releveraient de la SEP et les autres. Avec le
temps, jai appris @ me connaitre et a mieux
gérer mon corps, mon stress. Mais cest
avec ma femme et mes collegues que cest
plus difficile : d’'un cété, la pression au travail,
on me demande le méme rythme quavant,
et de l'autre, ma famille qui a entendu que le
stress et la fatigue pouvaient provoquer une
poussée et qui me demande de ralentir, d'en
faire moins, qui me culpabiliserait presque de
vouloir vivre normalement ! »
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Le point de vue de I’entourage

« Sa premiére poussée est survenue alors
quason travail, il avait plus de taches a gérer,
la pression était plus forte. Jestime quil
devrait faire attention, ralentir, faire attention
alui ! Il sénerve quand jessaie de parler de
¢a, alors qu'il pourrait aller voir le médecin du
travail et lui expliquer la situation. Mais non. |l
apeur détre mal vu par ses collégues, a peur
pour son poste aussi. »



Le point de vue du patient

« Les poussées peuvent étre plus ou moins
fortes. Quand une poussée moblige a avoir
besoin d'une aide extérieure, je culpabilise,
je me sens un véritable poids pour mon
compagnon et mes enfants, je ne veux pas
quils se considérent comme mes garde-
malades. Jenvisage souvent le pire pour
l'avenir, je ne sais pas vraiment ce que mon
compagnon en pense, il me dit toujours quil
n‘a pas peur de lavenir, mais je crois qu'il ne
me dit pas tout. »

Le point de vue de I’entourage

« Elle ne me croit pas quand je lui dis que
je préfere gérer les difficultés au fur et a
mesure. Elle pense étre un poids pour
moi, pour sa famille, je ne parviens pas a la
rassurer la-dessus. Je ne dis pas que cest
facile, la poussée peut provoquer du stress,
forcément. Jai plus de choses a gérer et
en effet, ce nest pas tout a fait la vie que
jimaginais, mais ¢a ne veut pas dire que je lui
enveux.»
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Décryptage

Lors de lannonce dune maladie
chronique, de l'évolution de celle-ci ou plus
immédiatement / directement au moment
d'une poussée, la personne peut se sentir
trahie par ce corps dont elle a pris soin, quelle
ne reconnait plus, dont elle ne maitrise plus
toutes les réactions.

Lévolution de la SEP est difficilement
prévisible. Chaque patient est unique.

Dans certaines formes de SEP, appelée
rémittente, la maladie évolue par poussées
successives  pouvant entrainer des
séquelles durables, voire un handicap.
Les conséguences des poussées ne
peuvent étre prédites. le handicap nest pas
systématique et peut varier dans sa nature,
sonintensité et avec le temps.

La poussée est en contradiction
directe avec les besoins de maitrise et
danticipation qui correspondent le plus
souvent a notre mode de fonctionnement
dans le monde. Pour le malade et les
aidants, cest un moment de fragilite,
chacun vivant difféeremment la poussée,
se projetant différemment dans lavenir.
Pour le patient, cela peut induire une forme
de prévisualisation du futur avec ce que
lautre sera peut-étre amené a gérer un
jour : la dépendance et la culpabilité qui
lui sont associées, la peur de devenir un
poids tout en ne souhaitant pas que le
conjoint devienne un « garde-malade »,
l'aidant pouvant lui-méme refuser ce roéle.
Dol limportance d’exprimer ses ressentis
et ses peurs, mais aussi sa confiance en
'avenir : souvent, on projette ses propres
craintes sur lautre alors qu'en réalité, il
pense bien differemment !

Le handicap

Le point de vue du patient

«Lemédecin menaparlé, mes proches aussi,
mais je refuse toute “aide technique” comme
on dit. Laccepter serait laisser gagner
la maladie, ce serait un échec et la porte
ouverte a laggravation de ma SEP. Cest la
méme chose pour un changement de poste
ou une réduction de mon temps de travail :
quelle serait alors ma place dans la sociéte,
quelle utilité ? Jaurais limpression de ne plus
servirarien. »

Le point de vue de I’entourage

« Avec les enfants, on a essayé de lui
expliquer qu'en travaillant autrement et quen
utilisant une aide a la marche par exemple,
elle pourrait sortir de nouveau, on pourrait
faire plus d'activités parce qu'elle serait moins
fatiguée. Au contraire, ce serait pour elle un
regain dautonomie, mais pour le moment, elle
ne se sent pas préte. »
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Le point de vue du patient

«Je ne veux pas quon me voit, je ne veux pas
que les gens me regardent bizarrement, je ne
veux pas que les gens parlent derriere mon
dos, je ne veux pas que les gens sachent que
jai cette maladie. Jai honte détre malade,
cest comme une tare, enrealité, je n'ai jamais
accepté cette maladie. »

Le point de vue de I’entourage

« Il pense que les gens a lextérieur vont le
regarder avec pitié, ou compassion, il ne
supporterait pas. Comme il ne supporterait
pas que les voisins viennent lui demander ce
qui lui arrive s'il sortait avec une canne. Il na
pas envie dexpliquer. Notre vie sociale sen
trouve fortement réduite, il refuse la plupart
desinvitations. »



La SEP est une maladie variable d’'un patient
a lautre. Cependant, tous les patients et
aidants ont des a priori sur la maladie, cest-
a-dire des représentations de la maladie a
partir desquelles ils se projettent dans le
futur. Ces représentations vont devenir des
références. lls peuvent également avoir
des partis pris sur ce quiils sont capables
daccepter ou pas.

Reconnaitre et accepter le besoin détre
aidé peut parfois étre difficile. cela peut
se traduire par un sentiment déchec,
I'impression d’avoir perdu la bataille contre
la maladie, la crainte du regard des autres,
de leurs questions, de leur sentiment de
pitié ou d’'une stigmatisation.
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Permettant de retrouver aisance et liberté
de mouvement, les aménagements et les
aides techniques, aussi minimes soient-
ils peuvent engendrer une perte de
confiance, de repére ainsi que de la colére.
Pour prendre en charge ces peurs et ces
douleurs, les patients peuvent recourir
a des psychologues et des assistantes
sociales qui sauront les rassurer, répondre
a leurs questions et les orienter dans leurs
démarches.

Pour les patients, l'idée d'étre assisté peut
étre compliquée a gérer. Cependant, face
aux multiples défis de la vie quotidienne,
une aide extérieure peut étre la bienvenue.
Elle peut permettre de faire plus dactivités,
déconomiser de I'énergie, de mieux gérer
la fatigue, de soulager les patients et leurs
aidants et dalléger la culpabilité des patients
qui sollicitent parfois leurs proches.

Les taches ménageres

« Jai limpression détre incomprise. Depuis
que je suis malade, rien na change a la
maison. C'est comme si personne ne se
rendait compte de ma fatigue et du mal que
jai @ moccuper de tout comme avant. D'un
autre coéte, cest vrai que je ne demande
pas de laide clairement car jaimerais qu'ils
comprennent deux-mémes. »

« Jai longtemps essayé de tout faire comme
avant, au niveau des taches ménagéres
surtout. Javais limpression que si jarrétais,
je me laissais aller et je baissais les bras
face a cette maladie. Jai fini par mépuiser
completement. Jétais devenue trés irritable.
llmiafallu du temps pour apprendre a déléguer
et a demander de laide a mes enfants et
mon mari. »
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« |l est difficile de savoir a quel moment je
peux lui proposer de laide et quand je dois
la laisser faire seule. Parfois, je propose par
exemple de faire le repas a sa place mais
elle se met en colére, me disant quelle est
capable de le faire. En proposant cela, jai
limpression de la blesser alors que je veux
simplement l'aider. On ne se comprend plus. »

« Ce n'est pas facile dassumer le ménage et
les courses en plus de mon travail. Ma femme
est a la maison toute la journée, mais elle dit
qu'elle ne peut rien faire : jai parfois du mal a
comprendre. Je nai plus de temps pour moi
et javoue étre souvent en colére face a cette
situation. »



Les taches domestiques telles que le
meénage, les courses, la réalisation des
repas... sollicitent beaucoup dénergie
pouvant ainsi majorer un état de fatigue trés
souvent ressenti dans la SEP. Lorsque le
patient a des difficultés a assurer certaines
de ces taches, cest l'entourage proche,
sa famille (conjoint, enfants, parents)
qui peuvent étre sollicités a travers une
réorganisation des roéles autour de ces
activités ménageéres. La capacité a opérer
ce changement dépend des réactions de
chacun et du fonctionnement antérieur de
la famille.

Du cété du patient, la confrontation aux
limites imposées par la maladie peut
susciter beaucoup d'émotion et une baisse
de l'estime de soi. Certains tentent de se
maintenir dans les roles qu’ils occupaient
avant, au risque de dépasser leurs limites
physiques, de sépuiser et de se retrouver
dans des situations déchecs, alimentant
alorsdes sentiments d'inutilité, de frustration
etde colere.
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Pour dautres, laisser son entourage
assurer de nouvelles taches peut
véhiculer un sentiment de culpabilité, de
frustration et la peur d’étre un poids pour
les autres. Exprimer ses émotions, son
vécu de la situation et encourager les
autres a se questionner également sur
leurs préoccupations permet déviter les
mauvaises interprétations.

En fonction de la situation du patient, des
solutions adaptées peuvent étre proposées
telles gu'une aide ménagere, un service
de portage de repas... Ces aides peuvent
permettre de soulager certaines taches
du quotidien qui peuvent devenir difficile a
accomplir.

Ces services peuvent faire 'objet d'une aide
financiére. Pour plus de renseignements, il
est conseiller de se renseigner auprés de
la mairie, du conseil général, de la caisse
de retraire ou de la caisse dassurance
maladie a laquelle le patient est affiliée. Les
assistantes sociales et associations de
patients peuvent aussi accompagner dans
ces démarches.

L'education des enfants

« Mon mari a été obligé de prendre aussi la
place delamaman.lly abeaucoup de choses
qui relevaient de mon réle de mére et que
jai da lui déléguer comme donner le bain,
soccuper des devoirs, aller chercher les
enfants a la sortie de I'école. Au début, je lai
trés mal vécu, je culpabilisais énormément. »

« Suis-je une bonne mére avec cette maladie
qui mempéche souvent de jouer avec mon
fils ? Je me pose toujours cette question. Les
autres mamans passent du temps avec leurs
enfants, les aménent aux activités. Moi, je ne
peux plus car je suis tout le temps fatiguée. »

27

«Je sens bien que quelque chose ne va pas :
cest papa qui maintenant vient me chercher
alécole et le week-end, cest lui qui joue avec
moi. Maman dit qu'elle est trop fatiguée. Je me
demande si ce sera tout le temps comme ¢a
maintenant. »

« La maladie de ma mére ma conduite a
assumer trés vite pas mal de responsabilités :
jaidais beaucoup ala maison et je moccupais
de mon petit frére. Jai limpression davoir
grandiplus vite que les autres enfants de mon
age, mais en définitive, jétais assez fiere de
pouvoir étre utile. »



Décryptage

La SEP peut réduire la disponibilité pour
les taches de la vie parentale, comme laide
aux devoirs, les activités périscolaires,
le jeu.. Les parents ressentent alors
frustration, culpabilité et remettent en
cause leur capacité a élever et éduquer
leurs enfants correctement. Les roles de
chacun des deux parents devront alors
évoluer pour se répartir de maniere plus
adaptée en fonction des priorités. Il est
essentiel dexprimer les sentiments éprouvés
lors des transformations des rapports
familiaux, au sein de votre famille ou aupres
de professionnels a votre écoute. Définir
clairement le réle de chacun et impliquer son
conjoint et ses enfants sans imposer, sont
deux facteurs qui favorisent l'adaptation au
changement. Des thérapeutes familiaux,
des psychologues sont la pour vous aider
dans ce travail d'adaptation fortement chargé
émotionnellement. Les enfants, quant a
eux, ont différentes réactions face aux
changements en fonction de leur age et du
mode de communication de la famille.

28

Souvent inquiets pour la santé du parent
malade, ils se demandent quelles seront
les conséquences de la SEP sur la vie
familiale et leur propre avenir. lls peuvent
se sentir négligés lorsque la maladie limite
la disponibilité de leurs parents et ressentir
colére et injustice. Certains éprouvent
du ressentiment face au travail et aux
responsabilités supplémentaires qui leur
incombent. Pour dautres, simpliquer dans la
vie familiale peut aussi permettre de se sentir
utile, de contribuer au fonctionnement de la
famille. On peut se sentir responsable et fier
de pouvoir aider un de ses parents face a
la maladie. Lessentiel étant que les enfants
nassument pas seuls des roles et taches
d'adultes avant qu'ils ne soient préts tant sur
le plan émotif que sur celui de la maturité.

En cas de difficultés, nhésitez pas a
demander de laide et des conseils auprées
de professionnels spécialisés (médecins,
psychologues des réseaux de santé dédiés
alaSEP..).

Les finances

Le point de vue du patient

« Lorsque jai di marréter de travailler,
jai vraiment eu limpression de devenir
inutile. Je perdais d'un coup un travail
qui mintéressait, une source de revenu
et un statut social. Notre niveau de vie a
rapidement changé et je men suis voulu
tres longtemps d'imposer a mes enfants
de faire des sacrifices. Nous ne pouvions
plus partir en vacances et ils ont da arréter
certaines activités de loisirs devenues trop
colteuses. Je trouvais cela injuste gu'ils
patissent eux aussi des conséquences de
ma maladie. »

« Jai trés mal vécu le fait de devenir
dépendante de mon conjoint financierement.
Je me sentais redevable, méme sil me
disait toujours que pour lui cela navait pas
d'importance. Jessaye désormais de me
rendre utile différemment, en étant plus
présente. »
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Le point de vue de I’entourage

« Je suis assez angoissé par lavenir.
Jai peur que nous ne parvenions pas a
faire face financierement depuis que ma
femme ne travaille plus. Je ne lui en parle
pas évidemment, car elle culpabilise
déja beaucoup. Je me sens responsable
maintenant de notre famille et javoue avoir du
mal a porter seul cette responsabilité. »



Décryptage

Sujet pouvant étre tabou, laspect financier
est cependant une question importante
dans la vie quotidienne. Elle peut étre source
de tension au sein du foyer et de culpabilité
ressentie par le patient qui est impuissant
face alamaladie.

Dans ce climat, apparait alors le risque
qu'une agressivité envers la personne
malade sexprime. Cette épreuve nest pas
immuable. N'hésitez pas a exprimer vos
craintes, vos peurs, vos frustrations et tentez
de définir avec vos proches de nouvelles
priorités. Maintenir un climat de confiance
en lavenir, de respect et de compréhension
avec vos proches est un facteur clé de bonne
harmonie familiale.
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De nombreuses aides financiéres existent
pour compenser la perte de revenus due a
votre maladie. Lallocation adulte handicape,
attribuée sous certaines conditions, garantit
un revenu minimum. dautres allocations
comme le complément de ressources ou
la majoration pour la vie autonome peuvent
aussi compléter les revenus sous conditions.
La perte dautonomie peut donner lieu a la
prestation de compensation du handicap
ou a lallocation personnalisée dautonomie.
Dautres aides peuvent étre sollicitées par
ailleurs.

Le recours a une assistante sociale ou un
professionnel spécialisé pour connaitre
vos droits par rapport au travail et aux aides
financieres est une précieuse ressource. Un
complément d’informations concernant les
services disponibles pour répondre a ces
besoins savere souvent nécessaire.

Le statut aidant/aide

Le point de vue du patient

« Jai parfois limpression que mon mari
me voit comme une malade avant de me
voir comme sa femme et cela me géne
énormement. »

« Je recois de l'aide de mes proches pour de
nombreuses activités de ma vie quotidienne.
Je suis trés reconnaissante, mais je suis trés
frustrée de ne pouvoir leur rendre tout ce
qu’ils me donnent. »
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Le point de vue de I’entourage

« Les relations avec ma femme se sont
vraiment détériorées avec le temps car
nous ne vivions quautour et au travers de la
maladie. Nous navions plus de vie couple,
nous ne partagions plus de moments
agréables ensemble. La maladie avait
vraiment pris le dessus. »

« Démuni au début dans ce nouveau role
daidant, jai rapidement repris confiance
€en Moi car mon épouse a su me suggerer
ce que javais a faire, me guider. Javoue
aujourd’hui étre plutét fier de ce nouvel
équilibre que nous avons trouvé tous les
deux. »



Décryptage

Larrivée de la maladie va marquer l'entrée
du patient et de son entourage dans de
nouveaux roles: celuide I « aidant » et celui
del «aidé ». Le réle de l'aidant est d’aider le
malade a préserver son autonomie le plus
longtemps possible et son estime de lui-
méme.

S'il n'y a pas de bonne ou mauvaise fagon
de sadapter a ces rdles, nous pouvons
cependant souligner qu'un des facteurs
clés pour le maintien dans le temps d’'une
relation de qualité est de rester attentif
a ce que la vie de famille ne soit pas
completement dévolue a la personne
malade. Pour cela, il est essentiel que
I'entourage «aidant » puisse saccorder des
moments de pause, de répit et sengager
dans des activités en dehors de la famille.
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Devenir aidant d'une personne malade
est une situation qui provoque un fort
impact émotionnel en raison notamment
des multiples situations inattendues qui
peuvent survenir et étre vécues comme
déstabilisantes ou menagantes mais aussi
du stress du a la nature des soins et aux
temps quileur est dédié ainsi qu'au manque
de disponibilité pour les loisirs, la perte de
lien sociaux....

Dans ce cadre, demander un soutien pour
les membres de la famille, comme des
thérapies conjugales familiales ou encore
des groupe de parole, permet l'expression
des besoins, des sentiments, et ainsi
favorise le maintien des places de chacun
dans la famille. Le malade en bénéficie
quant aluiindirectement car son adaptation
ala situation s'en trouve facilitée.

Du co6té de la personne malade, avoir
besoin de son entourage pour des actes
de la vie quotidienne véhicule de nombreux
sentiments (inutilite, impuissance,
impression détre un poids pour les
autres...). Demander et accepter de laide,
ce nest pas tomber dans la passivité, bien
au contraire. Apprendre a se ménager est
aussi une démarche active, danticipation
et d’'ajustement.

Afin que chacun trouve sa place dans cette
relation entre l'aidant et l'aidé, le dialogue
est indispensable car des tensions et des
incompréhensions peuvent apparaitre
de part et dautre. Le risque est quen
souhaitant protéger l'autre, chacun s’isole
de son cété avec sa souffrance. Pour
sentendre et se comprendre, n'hésitez
pas a parler, dites ce que vous comprenez,
ce que vous ressentez, ce qui vous
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préoccupe... Une explication franche est
toujours préférable au non-dit. Ainsi, la
communication entre conjoints d’'une part,
et entre parents et enfants dautre part,
favorise la compréhension mutuelle et
atténue l'anxiété.

En cas de difficultés, n'hésitez pas a
en parler a votre médecin qui saura
vous orienter vers des professionnels
spécialisés. Les équipes pluridisciplinaires
des réseaux de santé peuvent par exemple
vous aider a la mise en place daides a
domicile.

Le recours a un soutien psychologique
vous permettra de trouver une écoute et
vous aidera a désamorcer certains conflits
afin de préserver un équilibre familial dans
ladurée.
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SEP & VOUS

vOus accompagne dans votre quotidien
grace a des outils dédiés aux personnes
atteintes de sclérose en plaques et
aleurs proches
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Un site internet qui vous permet d'accéder Et des brochures pour aller
adiverses informations pour mieux vivre plus loindans la gestion
votre SEP (articles vie pratique, témoignages delaSEP.
patients, paroles de médecins, ...).

Rendez-vous sur:

www.sep-et-vous.fr
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