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I. DEFINITION.

La sclérose en plaques est une affection inflammatoire démyéhnisante
spécifique au systéme nerveux central. C’est la plus fréquente des affections
neurologiques qui peut devenir invalidante chez I’adulte jeune.

Elle touche environ 12.000 personnes en Belgique. Elle débute, en général,
entre 20 et 40 ans.

Elle présente un début précoce et elle évolue par poussées successives
entremélées de périodes de rémissions. Avec le temps, elle peut aussi
devenir invalidante pour un certain nombre de patients.

La maladie a une prévalence différente suivant les populations. La
population de race blanche, caucasienne, a une prévalence bien plus
importante que la population de race noire et que les asiatiques.

Les femmes sont plus fréquemment atteintes que les hommes. Si la maladie
débute précocement le rapport femme/homme est de 3 alors que, si la
maladie débute plus tardivement le rapport est un peu plus faible.

II. MECANISME DE LA MALADIE.

La maladie survient, préférentiellement, entre 20 et 40 ans. La maladie peut
aussi toucher des enfants ou des personnes plus agées.

Elle présente une prévalence qui va varier suivant la latitude. Elle est fort
importante en Europe.

Il n’y a pas que 1’aspect géographique. Des facteurs environnementaux
pourraient jouer aussi un role dans le déclenchement de la maladie.

Des études épidémiologiques ont tenté de savoir si des facteurs socio-
culturels, la religion, la maniére de vivre, I’urbanisation, 1’industrialisation,
certains régimes alimentaires pouvaient influencer le développement de la
maladie chez des sujets prédisposés. En réalité, on n’a jamais trouvé de
concordances. Ce sont des études trés difficiles & effectuer ; ces études
toutefois concluent qu’il existe des régions a hauts risques, ou peut-étre 1’on
pourrait contracter des infections notamment virales. Ceci reste toujours une
hypothése d’actualité méme si on n’a jamais pu, jusqu'a ce jour, identifier
spécifiquement un virus.

Est-ce une maladie héréditaire ?

On trouve des antécédents familiaux dans 10 a 15% des cas ; c’est a la fois
peu et beaucoup parce que dans les maladies héréditaires avec transmission
d’un seul géne les pourcentages sont bien plus élevés ; ceci mdique que la
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sclérose en plaques peut étre effectivement transmise selon des lois
héréditaires mais avec un mode plut6t récessif.

Quel est le risque au sein d 'une méme famille ?

Si un enfant est touché par la maladie, le risque pour son frére ou sa sceur
d’avoir la maladie est de 4%, pour les parents ce risque est de 3%.
Transmission plutdt récessive signifie que ce ne sont pas des génes trés
puissants qui vont conditionner 1’apparition de la maladie et on pense méme
qu’en réalité il doit y avoir plusieurs génes ; en d’autres termes, ce n’est pas
le dysfonctionnement ou la mutation au niveau d’un seul géne sur nos
chromosomes qui permet le développement de la maladie mais plusieurs
d’entre eux. Si ’on prend I’exemple de jumeaux monozygotes (les vrais
jumeaux), qui est souvent un modéle idéal dans les recherches en génétique,
si I’'un des jumeaux est touché par la maladie, le risque que son frere ou sa
sceur présente aussi la maladie est estimé a 27%. C’est évidemment
beaucoup plus élevé que par rapport aux jumeaux dizigotes, (les faux
jumeaux) chez qui le risque est estimé a 3,5%. Ceci vient confirmer
I’hypothése génétique de la maladie mais le risque n’est pas de 100% chez
les vrais jumeaux indiquant par-la que le facteur génétique n’est pas seul
pour expliquer la survenue de la maladie. Il doit y avoir une susceptibilité
génétique avec I’intervention de plusieurs génes mais ce n’est pas suffisant
pour développer la maladie. 1l intervient d’autres facteurs comme : le facteur
environnemental peut-étre lié a4 des éléments socioculturels et
géographiques, mais peut étre aussi autre chose comme un meécanisme
immunologique.

Nous avons en effet des anticorps, que nous fabriquons, pour nous défendre
contre I’agression d’agents infectieux extérieurs. Il serait possible que dans
la maladie on puisse contracter une infection virale. On développe alors des
anticorps pour s’en défendre. Ultérieurement, & 1’occasion de nouvelles
infections ou pour d’autres raisons, avec 1’intervention d’une susceptibilité
génétique et de facteurs environnementaux, ces anticorps seraient réactives ;
c’est ce que ’on appelle les lymphocytes T autoréactifs activés, les
lymphocytes T sont donc des anticorps. Ces anticorps réactivés vont
traverser la barriére hémato-encéphalique qui sépare le compartiment
sanguin du tissu cérébral et vont venir « attaquer » les éléments nerveux du
cerveau. Les lymphocytes ont d’autres effets tel le phénomene d’enrdlement
positif. Ces anticorps vont stimuler leur auto-fabrication et leur
multiplication ; ils vont activer d’autres cellules que 1’on appelle les
macrophages et d’autres types d’anticorps appelés lymphocytes B. Tout cela
conduit & I’attaque inflammatoire compléte avec démy¢linisation. Il y a
destruction de la gaine de myéline. A certains endroits ’axone peut étre
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sectionné. Si plusieurs d’entre eux sont atteints, il apparait un déficit
neurologique avec éventuellement une séquelle.

La gaine de myéline peut étre réparée et fabriquée par les oligodendrocytes.
Elle est souvent mal réparée ; elle est moins épaisse et de plus courte
dimension ; le courant électrique passe toujours mais moins bien.
Eventuellement, le patient peut garder un petit trouble neurologique
déficitaire qui est dl & cette mauvaise conduction électrique.

IIL. LES SYMPTOMES.

Les symptomes vont essentiellement dépendre de I’endroit ou se trouvent les
plaques dans le systéme nerveux.

Elles peuvent étre situées dans les hémisphéres cérébraux, les parties les
plus importantes du cerveau, et plus particuliérement dans la substance
blanche et donner une grande diversité de symptdmes mais beaucoup de ces
plaques peuvent étre « silencieuses ».

Toutes les régions du cerveau ne sont pas symptomatiques, il y a des zones
qui ne donnent pas lieu 4 ’apparition de symptomes. Les plaques peuvent
étre de trés petites dimensions seulement quelques millimétres dans une
zone peu sensible, le patient ne présente pas de déficit.

Si les plaques sont situées dans la moelle épinicre, il peut apparaitre des
symptdmes comme : des lourdeurs dans les jambes, de la faiblesse, de
I’insensibilité dans les jambes souvent asymétrique.

Le signe de Lhermitte se caractérise par une décharge électrique qu’un
patient peut ressentir en fléchissant la téte vers I’avant. Au moment de ce
mouvement de flexion, il y a une sorte d’irritation qui déclenche cette
décharge électrique tout le long de I’échine.

La maladie peut débuter par la présence de plaques au niveau des nerfs
optiques. Dans ces cas 13, la vision va étre perturbée, c’est a dire que
Pacuité visuelle va baisser pour la vision de pres et de loin. La vision des
couleurs et des contrastes peut étre aussi perturbée. On peut avoir
I’impression d’une tache noire dans la région centrale du champ visuel.

Si le bulbe ou la protubérance est touché, (c’est une partie qui se trouve
entre les hémisphéres cérébraux dans la boite cranienne et la moelle
épiniére), on peut alors présenter des troubles du langage articulaire, une
vision double appelée diplopie et/ou des vertiges.

Les plaques peuvent se situer dans le cervelet ; ¢’est un organe qui se trouve
a la base du crine. Celui-ci fonctionne comme un ordinateur. Le cervelet va
recevoir des informations sensorielles, auditives, visuelles, sensitives ; il va
intégrer le tout et va envoyer toutes ces informations triées vers le cerveau et
inversement ; lorsque nous voulons nous mouvoir, il faut maintenir
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I’équilibre, il faut avancer la jambe, si I’on veut prendre quelque chose il
faut avancer le bras. Le cerveau envoie alors des informations au cervelet.
« L’ ordinateur » gére le tout et il coordonne les mouvements. Si une plaque
est située dans le cervelet, des troubles arthritiques peuvent apparaitre ainsi
que des tremblements intentiormels c’est-a-dire des tremblements qui sont
liés aux mouvements ; la coordination et 1’équilibre peuvent étre touchés.

Un autre symptdme, souvent décrit dans la maladie est la fatigue. Elle peut
avoir une origine centrale, ¢’est-a-dire étre liée aux plaques elles-mémes ou
lide & des troubles du métabolisme au niveau du fonctionnement musculaire.
La fatigue est un symptdme trés invalidant parce qu’il s’ajoute
éventuellement a d’autres déficits.

Dans 10 & 15% il y a des symptomes de douleurs ; celles-ci sont variables. Il
peut s’agir d’une névralgie dans le territoire du trijumeau, de sensations de
brilures a la plante des pieds, de sensations d’hypersensibilité tres
désagréables.

Les troubles sphinctériens sont dus a la présence de plaques au niveau de la
moelle épiniére. On parle de mictions impérieuses lorsque le patient a du
mal 2 retenir ses urines, il faut se dépécher ; ce n’est pas de I’incontinence.
On parle de dysurie lorsqu’au contraire, c’est la vessie qui ne parvient plus a
chasser les urines qui ont tendance & s’accumuler, il y aura une tendance a la
rétention urinaire avec un risque d’infection avec, si cette infection n’est pas
bien soignée, un risque de poussée.

Les troubles intestinaux sont beaucoup plus rares.

Il peut y avoir des troubles sexuels.

Dans 20 a 25%, une dépression peut apparaitre. La dépression peut &tre
réactionnelle 4 ’anmonce du diagnostic mais la présence de plaques dans le
systéme nerveux peut aussi conduire & 1’apparition d’un syndrome dépressif.
A l'inverse, il peut y avoir des sensations d’euphorie.

Il y a aussi des troubles paroxystiques; il s’agit essentiellement de
sensations de picotements, de chatouillements, le signe de Lhermitte, des
sensations de brilures ...

Chez certains patients, il y a un effet aggravant dd 4 la chaleur (comme a la
sortie du bain) responsable d’une baisse de la vision, de fatigue accrue,
d’une lourdeur des jambes plus importante, c’est ce que ’on appelle en
neurologie le signe de « Uhtoff ».

Les symptomes les plus fréquents au début de la maladie sont surtout les
symptdmes moteurs et sensitifs, éventuellement des spasmes musculaires et
des troubles de la coordination.

Au stade plus tardif, on retrouve toujours de maniére importante des troubles
sensori-moteurs, des troubles visuels, des spasmes musculaires, des troubles

sphinctériens.
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I1'y a plusieurs types d’évolution.

> Evolution par poussées répétées et, entre les poussées, il y a des
rémissions ; le patient ne garde aucune séquelle. Cette forme-la
débute souvent par une névrite optique (inflammation du nerf
optique). Elle représente environ 15% des cas.

> Evolution par poussées de type ‘relapsing/remitting’. Cette évolution
peut laisser de petites séquelles qui, s’accumulant avec le temps,
peuvent mener 4 un certain degré d’invalidité. Elle représente environ
15% des cas.

> Evolution progressive secondaire. Aprés un nombre variable de
poussées, la maladie, au lieu d’évoluer par des poussées franches
avec I’apparition de nouveaux symptdmes déficitaires, aura plutot
tendance a évoluer de maniére progressive mais lente. C’est la forme
progressive secondaire. Elle représente environ 45 a 50% des cas. Ce
n’est pas parce qu’il y a une évolution progressive que le handicap
devient nécessairement important.

> La forme progressive primaire ne commence pas par des pouss€es
nettes mais plutdt par des symptomes lentement progressifs. Elle
touche plutot les patients plus 4gés, au dela de 40 ans. Elle représente
environ 15% des cas.

IV. COMMENT POSE-T-ON LE DIAGNOSTIC ?

Il faut songer au diagnostic de sclérose en plaques si le patient a entre 10 et
60 ans. Il faut au moins deux lésions disséminées dans le temps et dans
’espace.

Dans le temps : il faut au moins identifier deux déficits différents et qui sont
apparus a des moments différents.

Dans ’espace : les déficits neurologiques correspondent a des plaques de
localisation différente dans le cerveau.

Il faudra que le neurologue exclue des affections qui peuvent produire un
tableau clinique semblable.

Le diagnostic va reposer sur I’anamnése, la ponction lombaire, les potentiels
évoqués et la Résonance Magnétique Nucléaire.

il y aura poussée lors de I’apparition d’un nouveau déficit neurologique qui
ne sera pas une simple aggravation d’un déficit qui était présent auparavant.
Ce nouveau déficit neurologique devra persister au moins pendant 24
heures.

L’examen neurologique devra montrer ’atteinte d’au moins deux systémes,
par exemple :

- une atteinte motrice et une atteinte sensitive combinées ;
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- des troubles sensitifs associés a des troubles de 1’équilibre.

La ponction lombaire consiste a aller prélever du liquide céphalo-rachidien
au niveau lombaire entre les vertébres. Elle a pour but de démontrer la
présence de signes inflammatoires dans le systéme nerveux. On peut
« trouver » dans le liquide que 1’on a ponctionné quelques globules blancs
ou un taux de protéines élevé ; ce sont de simples examens de laboratoire.
L’électrophorése des protéines est aussi un examen de laboratoire du liquide
céphalo-rachidien prélevé lors de la ponction lombaire. Cet examen prend
un certain temps et met en évidence des bandes oligoclonales ; ce sont ces
bandes oligoclonales qui déterminent le diagnostic, bien que 1’on puisse les
rencontrer dans d’autres maladies neurologiques inflammatoires. Cet
examen compte mais n’est pas suffisant.

La sensibilité de [’analyse du liquide céphalo-rachidien par ponction
lombaire est particuliérement élevée, c’est la raison pour laquelle on
continue 3 la pratiquer.

Les potentiels évoqués sont une exploration des voies sensitives, auditives et
visuelles. En réalisant une stimulation, on va calculer le temps que met
I’information électrique pour partir de I’endroit de la stimulation et atteindre
la région spécifique du cerveau. Autrefois, les potentiels évoqués étaient a la
mode parce que la résonance magnétique nucléaire n’existait pas. Pour le
diagnostic, ils étaient donc indispensables. Aujourd hui, leur valeur a un peu
diminué parce que la résonance magnétique met bien les plaques en
évidence. Toutefois, ils gardent un intérét car c¢’est un examen simple, il
n’est pas invasif et permet de swvre I’évolution du patient en pouvant
détecter éventuellement des 1ésions infra-cliniques.

Le potentiel évoqué visuel est le plus fréquemment utilisé. On va demander
au patient de regarder un écran de télévision sur lequel s’affiche un damier
ou un échiquier; les carreaux blancs et noirs vont alterner; cette
modification de contraste entralne une stimulation visuelle. La stimulation
entraine un stimulus électrique qui va passer dans les nerfs optiques pour
arriver finalement sur un écran qui est localisé dans le pdle postérieur du
cerveau. Le potentiel évoqué consiste a mesurer le temps que va mettre cette
impulsion électrigue pour aller du globe oculaire jusqu'a I’écran. On mesure
Iamplitude et la latence. Une latence augmentée peut témoigner d’une
névrite optique. Dans certains cas, ces potentiels évoqués visuels sont
anormaux alors que le patient ne présente aucun signe visuel.

La Résonance Magnétique Nucléaire. On réalise des clichés au niveau du
cervean et de la moelle. On effectue différentes séquences. On injecte un
produit de contraste appelé gadolinium ; celui-ci est bien toléré. L’avantage
de Ia RMN est qu’elle requiert un champs magnétique et non des rayons X,
donc elle n’est pas dangereuse. On peut la répéter autant de fois que I'on
veut suivant évidemment la disponibilité de I’appareil. Il y a toutefois des
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limitations comme : la claustrophobie ou si le patient est porteur d’une
prothese métallique ou encore d’un pacemaker.

La sensibilité de la technique est trés élevée. L’injection de gadolinium a
tout son intérét parce qu’elle permet de détecter toutes les plaques qui sont
actives. Dans une plaque active, la barriére qui sépare le compartiment
sanguin du systéme nerveux est rompue et le produit de contraste va passer
cette barriére et diffuser dans le systéme nerveux au sein de la plaque. C’est
donc un signe d’évolutivité de la maladie. La RMN peut mesurer la charge
lésionnelle qui est le volume total occupé par I’ensemble des plaques dans le
systéme nerveux. Il existe un parallélisme entre la charge lésionnelle et
I’évolution de la maladie.

La RMN a-t-elle une valeur prédictive dans la maladie ?

On ne peut pas encore, aujourd’hui, se servir de cet examen pour prédire
I’évolution de la maladie.

Si I'on veut évaluer ’efficacité de nouveaux médicaments, au lieu de
demander a des centaines de patients d’entrer dans un protocole scientifique
sans savoir si on a une chance éventuelle de démontrer une efficacité, on
procéde par un protocole incluant un nombre beaucoup plus restreint de
patients, une dizaine ou une vingtaine, et on mesure 1’évolution de la charge
lésionnelle sous ’effet du traitement ; si la charge 1ésionnelle diminue, on
peut penser que le traitement aura une certaine efficacité et on peut alors
proposer un essai thérapeutique plus large.

V. LES TRAITEMENTS.

V.1. Le traitement des poussées.

Le traitement des poussées repose sur 1’administration de corticoides. La
cortisone a un effet anti-inflammatoire. Comme la poussée est liée a une
réaction inflammatoire, on peut comprendre que ce traitement pourrait étre
efficace. Il y a un effet de réduction de I’cedéme et un effet au niveau des
réactions immunologiques qui accompagnent la réaction inflammatoire.
Compte tenu des effets secondaires, on n’administrera pas la cortisone pour
toutes les poussées ; il faut bien réfléchir, peser le pour et le contre, les
bénéfices et les inconvénients.

On réservera la cortisone aux formes invalidantes des poussées, c¢’est-a-dire
lorsqu’il y aura des troubles moteurs, des troubles de 1’équilibre, des
troubles visuels. Par contre, un petit trouble sensitif, peu invalidant ne sera
pas nécessairement traité avec de la cortisone. La décision finale est le fruit
d’une discussion avec la personne sur le handicap qu’il avait déja
auparavant et la crainte d’un handicap supplémentaire; il faut tenir compte
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de la perception subjective du symptéme qui peut varier d’un patient a
’autre.

On administre de la cortisone & hautes doses, 1 gr par jour, par voie
intraveineuse, pendant 5 jours. Dans certains cas, on va relayer cette
premiére cure par une seconde avec une dose réduite de moiti€ (500 mg par
jour). Dans d’autres cas, on relayera le traitement intraveineux par des
comprimés & doses progressivement décroissantes ; dans ce cas le traitement
sera poursuivi au domicile. C’est 1’évolution du patient qui va déterminer le
schéma du traitement.

La cortisone présente des effets secondaires, mais heurcusement comime le
traitement est administré sous forme de cure, ces effets secondaires peuvent
atre réversibles. Toutefois, il ne faut pas négliger les effets secondaires qui
sont :

- la présence d’un cedéme,

- un gonflement du visage,

- la décompensation d’un diabéte ; chez un patient qui présente un
diabéte masqué, administrer de la cortisone peut faire monter le sucre
dans le sang de maniére anormale, ce qui va nécessiter un traitement
supplémentaire,

- de I’irritabilité responsable d’insomnies,

- une décalcification des os ; la répétition de cures peut étre responsable
d’une décalcification osseuse ; dans ce cas, il faut recommander au
patient de consulter un rhumatologue ou son généraliste pour envisager
des traitements de protection des os, comme le calcium et la vitamine
D.

- une hypertension artérielle ; il faut suivre la pression artérielle,

- une infection ; pour son effet sur la poussée, la cortisone déprime les
défenses immunitaires, entrainant ainsi un misque d’infection
pharyngée, urinaire ou une bronchite.

V.2. La prévention des poussées.

Il y a encore peu de temps, il n’existait guére de traitements pour la
prévention des poussées. L’interféron a un peu modifi¢ les données.

1 existe deux types d’interféron ; ’interféron B 1A et I'interféron 3 1B. Les
deux molécules se ressemblent mais ont quelques petites différences.
L’interféron p 1A, Rebif ® s’administre 4 la dose de 6 a 12 Millions
d’unités, 3 fois par semaine en injection sous cutanée. Cela demande une
certaine préparation ; ¢’est aussi une certaine charge.

L’interféron B 1A, Avonex ® s’administre 4 la dose de 6 Millions d’unités,
une fois par semaine en injection intramusculaire.
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L’interféron 8 1B, Bétaféron ® s’administre & la dose de 8 Millions
d’unités, 3 fois par semaine en injection sous cutanée.
Les indications, pour la prise d’interféron, sont celles qui ont été précisées
dans les études multicentriques qui ont évalué 1’efficacité de ce traitement.
Les critéres sont les suivants :
- Etre 4gé de plus de 18 ans,
- il faut que le patient ait un score de handicap fonctionnel, on appelle
cela le EDSS, inférieur a 4,
- il faut que le patient puisse encore marcher plus de 50 metres ; il faut
« tout de méme » un patient suffisamment valide,
- 1l faut avoir « fait » deux poussées dans les deux années et qui ont
nécessité un traitement de corticoides.

Ce sont les critéres précisés en fonction des études. Néanmoins,
conceptuellement, on peut se demander si & un patient qui présente deux
poussées séparées par un intervalle méme de trois ans ou quatre ans, il ne
serait quand méme pas utile d’administrer I’interféron pour prévenir d’autres
poussées.

Les principaux effets secondaires liés a la prise de I’interféron sont :

- une uritation aux sites d’injection avec éventucllement une nécrose.
On peut I’éviter par des mesures locales ou, s’il y a une réaction
cutanée, en diminuant la dose,

- une réaction dépressive ou 1’aggravation d’un syndrome dépressif
préexistant,

- des symptémes grippaux. Ils apparaissent durant une période de trois a
quatre mois au début du traitement ; ¢’est la raison pour laquelle on
recommande de pratiquer I’injection le soir, afin que cela soit moins
désagréable. Le patient peut ressentir une réaction subfébrile, des
frissons et la température peut étre légeérement augmentée. On
recommandera d’associer la prise de paracétamol ou un anti-

_ inflammatoire pour faire baisser la température.

- 1l faudra réaliser une prise de sang une fois par mois les trois premiers
mois, ensuite une tous les six mois afin de vérifier le bon
fonctionnement du foie, de vérifier si les globules blancs et rouges ne
vont par trop diminuer. Si ¢’est le cas, soit on diminue la dose de
moitié, soit on amréte le (railement. On pourra éventuellement le
reprendre ultérieurement sans que nécessairement les anomalies
biologiques réapparaissent.

Les trois interféron diminuent la fréquence des poussées d’environ 1/3.
L’interféron B 1A augmente le nombre de patients sans poussées.
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La sévérité des poussées est moindre avec le Rebif ® et le Bétaféron ®.
Pour I’Avonex ®, c’est un point qui n’était pas repris dans 1’étude
scientifique.

Le handicap global va diminuer sous I’effet du Rebif ® et de I’Avonex ®
par contre le Bétaféron ® ne semble pas avoir eu un effet sur le handicap
global durant I’étude scientifique.

Le nombre de 1ésions a la RMN et donc la charge Iésionnelle va diminuer
sous ’effet du Rebif ® et du Bétaféron ®.

Ces traitements sont certainement efficaces mais il demeure un certain
nombre de questions :

- Quand faut-il débuter le traitement ?
- Quelle sera la durée du traitement ?
- Quelle est la meilleure dose pour le patient ?

La durée d’un traitement a I’interféron doit-il durer toute la vie ? Le recul
actuel est actuellement de plus de 5 ans. On peut recommander la poursuite
du traitement a vie tant qu’il est bien toléré et efficace. Il n’y a pas en réalité
de réponse claire. Pour le moment, on recommande de poursuivre le
traitement.

Et les doses ?

L’Avonex ® a une dose plutdt faible, Rebif ® et Bétaféron ® ont une dose
plus élevée. La tendance actuelle est plutét de recommander une dose plus
élevée pour obtenir la meilleure efficacité possible. Mais il n’y a pas
d’études comparatives entre ces trois types d’interféron, et donc une
question se pose : A quel type d’interféron recourir ?

Le copolymer est un des premiers traitements visant 4 diminuer
spécifiquement la réponse immunitaire aux protéines de la myéline. Ce
médicament a montré son efficacité ; la fréquence des poussées est réduite,
le nombre de patients sans poussée augmente, le handicap est amélioré. 1l
s’administre quotidiennement a raison d’une injection de 20 mg par voie
sous-cutanée.

Les effets secondaires principaux sont :

une réaction inflammatoire au site d’injection,

des douleurs thoraciques,

des palpitations,

de la dyspnée.

L’Imuran a montré un effet marginal.
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Les gammas globulines ont montré un léger effet mais il faut attendre les
résultats d’autres études plus importantes.

La mitoxantrone a montré un effet positif qui devrait étre confirmé par une
étude multicentrique. Les premiers résultats semblent favorables mais il y a

des effets secondaires.

L’endoxan doit étre réservé aux cas vraiment sévéres car ce médicament a
beaucoup d’effets secondaires.

Les plasmaphéréses, ¢’est-a-dire des échanges plasmatiques, doivent se faire
a I’hopital, une fois par semaine. C’est donc un traitement assez lourd avec

des effets secondaires, réservé aux cas séveres.
Le linomide est actuellement & 1’essai. Les premiers résultats sont positifs.

Les vaccinations sont chargées d’immuniser le malade contre !’activation
des lymphocytes T. Les études actuelles montrent des résultats plutdt

négatifs.
Les traitements symptomatiques.

Pour les spasmes musculaires on utilisera le Liorésal ®, le Dantrium ®, le
Sirdalud ® , les doses devant étre adaptées en fonction du résultat et des
effets secondaires.

Pour la fatigue, la prescription magistrale d’ Aminopiridine a la dose de 5 mg
deux 2 trois fois par jour peut améliorer I’état du patient mais la fatigue reste
un symptome difficile a traiter.

Pour les douleurs ou des picotements vraiment insupportables, on essayera
le Tégrétol ®, le Neurotin ® ou des médicaments qui appartiennent & la
famille des antidépresseurs qui ont des effets sur les voies chimiques de la
douleur ; c’est 1’ Anafranil ®, le Redomex ® ou de nouveaux médicaments
qui ont un peu moins d’effets secondaires comme le Cipramil ®.

Il y aussi des schémas thérapeutiques pour les formes progressives.

On peut citer le Bétaféron ®. En etlet les résultats publiés sont tout a fait
positifs et bénéfiques montrant lefficacité du Bétaféron ® dans le
ralentissement de 1’évolution de la maladie.

Si ce n’est pas efficace, on peut proposer la Mitoxantrone qui a également
montré une efficacité. Eventuellement, I’Endoxan peut étre utilisé, mais pour
celui-ci les effets secondaires sont lourds.
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La sclérose en plaques et la grossesse.

La grossesse a un effet protecteur durant le troisiéme trimestre. Par contre,
aprés I’accouchement, il y a une augmentation du risque de présenter une
poussée pendant les mois qui suivent celui-ci.

Une étude récente réalisée par un neurologue francais spécialis¢ dans la
sclérose en plaques a montré de maniére plus claire et définitive que le
risque de présenter une poussée diminue de 70% pendant le troisieme
trimestre de la grossesse, mais il augmente & nouveau de 70% par rapport a
la situation du troisiéme trimestre pendant la phase du post partum.

La tendance de protection suivie d’un risque plus €élevé existe bien, il faudra
en tenir compte lors de la discussion.

Cette discussion doit prendre en considération différents aspects. Il y a des
aspects psychologiques, des aspects médicaux, des aspects éthiques. Ce doit
étre le fruit d’une discussion entre le malade, son médecin et son entourage.
Il faudra prendre en compte un certain nombre de critéres en particulier, le
handicap au moment de la discussion. Il est certain que si un patient présente
une nouvelle poussée et que celle-ci vient s’ajouter a un handicap déja
sévére, les conséquences seront évidemment beaucoup plus lourdes.

Les facteurs psychologiques telle la dépression sont également a prendre en
considération. Comment prendre en charge une famille si sur le plan
psychologique on est davantage fragilisé. Toutes ces questions intimes
doivent étre discutées au cours de plusieurs entretiens et non en quelques
minutes.

Il faut évaluer la capacité future a s’occuper des enfants. Il est évident que
des symptdmes comme la fatigue, des troubles de 1’équilibre, des troubles
moteurs doivent entrer en ligne de compte.

Il y a le choix personnel de I’intéressée. Il y a des personnes qui souhaitent
absolument avoir des enfants. C’est un choix qu’il faut respecter mais il faut
les éclairer.

Il n’y a pas de risque pour I’anesthésie péridurale.

Le fait de nourrir au sein aurait méme un effet protecteur.

La vaccination augmente-t-elle le risque de poussées ?

Il v a eu quelques cas de poussées chez des patients qui ont été vaccinés
pour I’hépatite B. Les études épidémiologiques ne montrent pas de risques
réellement plus élevés, si I’on compare un groupe de patients porteurs de la
maladie et vaccinés et un groupe de patients porteurs de la maladie et non
vaccinés.

Quelques cas sont signalés, notamment par les médias, et ¢’est un probleme
de santé publique. En France, en particulier, on a renoncé a la vaccination
contre 1’hépatite B, ce qui est sur le plan médical une faute parce que si un
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patient porteur de la maladie présente une hépatite B, il peut développer une
poussée dans le cadre de cette infection hépatique.

Le vaccin contre la grippe ne présente pas un risque de poussée, au contraire
on peut dire que si le patient ne présente pas d’infections virales notamment
a I’occasion de la grippe, on le met & [’abri d’une poussée.

Le vaccin contre le tétanos ne présente pas un risque de poussée.

Pourquoi faut-il suivre I’évolution de la maladie ?

On ne sait pas encore tout sur la maladie, loin de 13, méme si les médias
donnent I’impression que I’on fait des progres a pas de géants ; il y a encore
beaucoup de mystére et les médecins ne savent pas tout.

Pour le médecin, voir un patient en consultation lui permet de suivre
I’évolution des signes neurologiques, de dépister une éventuelle progression
de la maladie, de prendre des mesures thérapeutiques différentes, de discuter
avec le patient de I’intérét de modifier certains traitements symptomatiques
sur la spasticité ou la douleur, d’évaluer I’impact psychologique de la
maladie, de discuter avec 1’entourage, de répondre & certaines questions et
de proposer au patient, s’il le désire, d’entrer dans le cadre d’un protocole
thérapeutique sur les nouveaux médicaments.
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Cette partie portera sur le ressenti lorsqu’effectivement on apprend que I’on
est atteint d’une maladie telle que la sclérose en plaques et que I'on est
confronté & une évolution possible de celle-ci. Il y a la des enjeux, des
choses qui se passent et il est réellement important de mettre des mots la-
dessus.

La question sera abordée non seulement du point de vue du patient atteint de
cette maladie mais cela concerne aussi ’entourage qu’il soit familial mais
aussi médical, paramédical, ¢’est-a-dire les personnes qui, plus « distante »
que la famille proche, accompagnent la personne tout au long de la maladie.

De quel ressenti est-il question ?

I est clair que lorsque I’on apprend que I’on est porteur d’une maladie telle
que la sclérose en plaques; on est confronté a quelque chose qui est
fondamental et qui est un changement d’identité.

C’est un changement radical de son identité : « je ne suis plus et ne serai
plus le méme qu’avant ».

En d’autres termes, cela veut dire qu’il faut accepter d’étre ce que 1’on est

devenu.

Accepter d’étre ce que I’on est devenu, ce n’est pas un changement de
costume, un changement de couleur de cheveux.

Il s’agit ’ETRE, ce qui signifie que ’on est vraiment concerné dans son
identité personnelle ; dans ce que Ion est au plus profond de soi-méme,
d’accepter ce que 1’on est devenu.

Immanquablement pour pouvoir devenir ce que l’on est devenu, il faut
accepter aussi de renoncer et c’est la la difficulté majeure que l'on
rencontre : accepter de renoncer & ce que I’on n’est plus.

Il existe donc une tension : on essaie de s’accrocher a ce que ’on est, a ce
que I’on fait. On voudrait pouvoir continuer a étre et on oppose un refus a ce

que I’on devient.

11 s’agit donc de renoncer a « vivre dans le silence de son corps ».
Spontanément, en effet, on vit dans I’insouciance, dans I’ignorance de son
corps. On vit, on va dans le monde, etc...

Et puis, tout d’un coup, lorsque 1’on apprend que 1’on est atteint d’une telle
maladie, cette insouciance n’existe plus. On est alors encombré par un corps
qui se dégrade et qui nous échappe. On n’a plus de prise sur lui. On ne vit
plus dans le silence de son corps, de ses organes.

Pour dire les choses autrement : avant, on vivait sans plus et puis on se
découvre tout d’un coup « biodégradable », méme si le terme peut
évidemment paraitre un peu « léger » au regard de ce que l'on vit & ce
moment-la et qui peut &tre terrible.
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Autre maniére de dire ce changement : on vivait avec toute une série de
« possibles » qui nous étaient ouverts. En se découvrant porteur de cette
maladie, on prend conscience petit 4 petit que le champ des possibilités se
restreint.

Derniére maniére d’expliquer le changement en question (on pourrait les
multiplier & infini) : on vivait avec les autres, on se perdait « dans le
monde », dans le bruit du monde.

Or face 4 la maladie on se découvre seul porteur. On peut bien Etre
accompagné, étre entouré par une série de personnes compétentes ; il est
clair que 1’on est seul & porter cette maladie, seul confronté avec elle.

C’est la méme chose pour ’entourage : on est seul & vivre avec quelqu’un
atteint d’une telle maladie. Pour se soulager, on peut bien en parler a des
gens qui connaissent la situation. Il n’empéche qu’en rentrant chez soi, on se
retrouve 4 nouveau seul 4 vivre avec une personne atteinte de la sclérose en
plaques et, on ne sait pas quand une poussée aura lieu, quand cela changera.

Ici aussi, pour I’entourage, il y a changement d’identité, un basculement.
C’est une autre vie que I’on doit essayer d’assumer.

I1 faut donc tirer les conséquences, voir s’il y a 1a des enjeux.

Dans un cas comme celui-ci, lorsqu’on est confronté a un changement
d’identité, on passe par un processus de manque. La personne qui doit
changer doit faire tout un travail ; celui de renoncer a ce qu’elle n’est plus et
ce, pour pouvoir faire cet autre travail qui consiste & accepter ce qu’elle est
devenue.

Si I’on emploie le terme « travail », c’est que cela ne se fait pas tout seul. Il
ne suffit pas de se dire « Avant, j’étais comme cela et bien maintenant je
suis devenu ceci voila tout ».

Il y a tout un processus de travail par lequel on va tenter d’intégrer ce que
maintenant on apprend. Ce travail peut prendre des jours, des mois voire
méme des années.

I1 porte un nom et ¢’est donc le titre de cette intervention :

le travail de deuil.

Celui-ci consiste & renoncer a ce que 1’on n’est plus pour devenir ce que I’on

est devenu.
1l ne s’agit pas du dewil associé spontanément a : quelqu’un est mort, je suis
en deuil. La mort, le décés de quelqu’un est un cas effectivement ou I’on vit

un deuil spécifique.
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Mais dans notre vie, nous sommes constamment amenés a faire toute une
série de deuils. Le cas de la sclérose en plaques est un cas exemplaire et dur.
Pourquoi est-ce si dur ? Pourquoi est-ce un processus, un travail ?

Si I’on reprend les propos du psychanalyste LAGACHE, on peut dire que
« dans un travail de deuil, il faut tuer le mort ».

Que signifie ce terme qui peut au demeurant paraitre choquant ?

Cela signifie que c’est un geste a& accomplir et qu’il est lourd de
conséquences. Cela veut dire qu’il faut tuer ce qui n’est plus que du passé,
ce qui n’est plus d’actualité. Il faut se déprendre de ce qui n’est plus. C’est
un travail terriblement difficile a assumer.

Mais un deuil n’est pas que cela. Le travail de deuil ne serait alors que triste
et pénible. Il y a un autre volet car aprés avoir « tué le mort », il s’agit de
renaitre 4 ce que I’on est devenu. C’est le versant positif qui permet
d’assumer cette nouvelle identité.

La difficulté, c’est que pendant tout ce travail on est pris entre d’une part la
peur de tuer le mort, la peur de quitter ce que I’on connaissait, de quitter
cette vie que I’on aimait (peut étre méme sans le savoir) et d’autre part
I’angoisse de ce que I’on va devenir et qui nous est encore inconnu. On est
pris entre cette peur de quitter ce que ’on connait et le fait d’avoir a
assumer quelque chose que I’on ne connait pas. C’est d’autant plus vrai que
dans ce type de maladie, 1’évolution se fait de maniére imprévisible. Il n’y a
pas un « parcours vita », un parcours type qui permette de savoir a quoi
s’attendre

Ce double sentiment peut étre ressenti tout autant par le malade que par les
personnes qui font partie de son entourage . Devoir accepter ce a4 quoi on va
devoir renaitre, qui nous est inconnu d’une certaine maniére. L’inconnu est

source de peur, d’angoisse.

Ces sentiments éprouvants expliquent et justifient le fait que beaucoup de
personnes fuient le travail de deuil, refusent de le faire. Or, quant on le
refuse on s’enferme dans son passé.

S’enfermer dans son passé est problématique. Plus je m’enferme dans mon
passé, moins j’assume le présent.

Ne pas faire un travail de deuil équivaut a s’exposer a des souffrances
supplémentaires. En effet, plus je m’enferme dans le passé, plus je suis en
décalage, en décrochage par rapport & ce que je suis réellement; plus je
souffre de ce réel que je ne supporte pas.

Faire son deuil, ¢’est au contraire accepter de faire sien le présent que I’on
vit ; ce qui permet de I’assumer.
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En guise d’indication pour comprendre le point suivant il est nécessaire de
bien garder ceci en téte: il y a un changement d’identité auquel on est
confronté ; ¢’est un processus par lequel on passe et qui consiste & quitter ce
que ’on aimait pour renaitre 4 I’ inconnu ; ce processus est difficile.

La clinique et 1’expérience nous enseignent que ce travail passe parfois par
des étapes.

Ces différentes étapes sont révélatrices d’un deuil en cours, d’un processus
de changement d’identité. Et au fond, on peut dire qu’elles sont
«normales ». Les connaitre, c’est comprendre I’attitude et les
comportements parfois « surprenants » des personnes concernées. Et les
comprendre, ¢’est se donner les moyens de les aider.

Quelles sont-elles ?
On peut en relever quatre principales dans ce qui nous intéresse ici.

A. Le déni.

On peut parfois étre trés surpris lorsque le médecin annonce a quelqu’un
qu’il est porteur d’une telle maladie ; celui-ci réagit « comme si de rien
n’était ». On pourrait alors se dire que c’est étrange ou terrible de voir
qu’une personne 4 qui on annonce quelque chose d’important fait I’impasse
la-dessus. Elle ne veut pas y penser. Il ne faut pas qu’on lui en parle.

Méme si cela est surprenant, ce n’est pas « anormal » en ce sens que cette
réaction ne cache pas un probléme psychologique. C’est une « étape »
normale.

Face 4 ’annonce de quelque chose qui est lourd a porter, une premicre
réaction tout a fait normale, c’est effectivement de faire « comme si de rien
n’était ». Ceci pour essayer de mettre la chose a distance, afin de tenter par
la suite de I’intégrer.

Face a une réalité qui blesse et qui remet en question ce que ’on est, la
premiére attitude que Pon peut avoir (tout le monde ne passe pas
nécessairement par 13), c¢’est une sorte de fuite.

Dans ce cas, on voit bien qu’il est alors inutile de dire a la personne : « Tu
devrais y réfléchir, ne pas faire semblant. Tu devrais y penser plus. C’est
important ». Non, car il faut comprendre que si ’on adopte cette attitude
« de fuite » c’est signe que la personne commence le processus de deuil
dans lequel elle est embarquée. Et il faut encourager ce travail.

Encourager celui-ci ne signifie pas rester dans le déni mais accepter et
comprendre que cela a du sens de réagir de cette fagon particuliere.

Vu sous cet angle, ce qui se donne comme réaction de fuite n’en n’est pas
une puisqu’au contraire cette réaction est un début de tentative
d’appropriation de la « nouvelle ».
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B. « L’agressivité ».

La seconde étape, plus intéressante parce que peut étre plus dérangeante
pour tout le monde est une étape de violence ou d’agressivité. De nouveau,
cela peut concerner tout aussi bien [’entourage que la personne elle-méme.
On peut Pexpliquer de maniére suivante : une personne qui regoit un
message difficile, pénible & accepter, se sent comme agressée par cette
nouvelle. Dés lors, elle peut avoir comme réaction (et de nouveau il faut
préciser que ce n’est pas une anomalie, une pathologie) d’essayer de se
décharger de cette violence, de cette agression qu’elle ressent en la
retournant vers 1’extérieur. Par réaction, presque méme par réflexe, blessée
elle peut vouloir se « décharger » sur les autres. Cela peut étre 4 I’occasion
de situations qui n’ont rien & voir avec la maladie. N’importe qui de
’entourage, médecin ou compagnon, se trouvant a proximité peut étre
victime de cette agressivité.

Cela peut s’expliquer de maniére suivante : « Je me sens menacé dans ma
vie par cette maladie que I’on m’apprend » ou encore, « Je me sens menacé
par cette nouvelle poussée » ; cette peur va m’amener & me décharger sur
I’entourage, a lui en vouloir, a essayer de me défouler.

De nouveau, il ne s’agit pas de rentrer dans un discours tel que « Mon Dieu,
qu’est-ce que je fais 1a, je ne devrais pas étre si agressif, je me sens
coupable ». S’il est vrai qu’il faut tenter malgré tout de limiter la casse, il
faut néanmoins admettre que, dans une certaine mesure, cette réaction est
normale. Il faut qu’elle aussi puisse s’exprimer. C’est extrémement
important car si je garde ma violence pour moi, si je m’interdis de la
ressentir voire de I’exprimer, cette violence reste en moi, s’accumulant peu a
peuw. Plus on accumule, moins on s’extériorise. Ce qui risque de se produire
alors, c’est que cette violence contenue, accumulée, intériorisée, devienne a
un moment incontournable et explose. Et quand on ne peut plus contrdler,
cela fait trés mal.

Ce qu’il faut comprendre et accepter de faire, c’est trouver une fagon
d’exprimer cette violence. Et, il faut que cela puisse étre compris par
I’entourage. Quand on est médecin, conjoint et que ’on se sent agressé par
la personne malade, il faut pouvoir se dire que celle-ci fait un deuil et que la
personne & qui elle adresse sa violence est peut &tre justement celle a qui
elle fait confiance, avec qui elle est suffisamment a 1’aise que pour pouvoir
I’ exprimer, pour pouvoir vraiment se permettre d’étre comme elle se sent.
Elle n’est pas bien, elle le manifeste. Elle se sent fAchée, elle peut le vivre
avec une personne de ’entourage sans que cela ne porte a conséquence.
C’est important qu’il y ait autour du malade, I’'une ou ’autre personne qui
" puisse « encaisser ». Ces personnes doivent pouvoir se dire alors qu’elles ne
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sont pas visées personnellement par cette violence : elle est inhérente au
processus de deuil en cours.

Une remarque s’impose. En vivant de telles épreuves, on peut étre amené a
penser que d’une certaine maniére la vie est injuste avec nous, la vie n’est
pas ce qu’elle devrait étre ; « on ne méritait pas cela » : ¢’est une phrase que
I’on entend parfois. On a le sentiment qu’on avait droit & une autre vie. On
se met & réver a tout ce qu’on pourrait faire si on n’était pas atteint de cette
maladie et cela accroit ce sentiment d’injustice, et de révolte.

Réfléchir dans ce sens, c’est en quelque sorte se mettre a juger la vie au
regard de ce qu’on aurait voulu qu’elle soit, au regard de ce qu’on imagine
qu’on aurait dii étre. Si c’est une réaction normale, ce qui est important a
comprendre, ¢’est qu’on se permet alors de juger la réalité au regard de ce
qui n’est pas, au regard de |’imaginaire.

L’enjeu a soulever ici ¢’est qu’il y a un nouveau deuil a faire, le deuil de son
imaginaire et ce afin de pouvoir accepter la vie comme elle est, en réalité car
la vie n’est ni juste ni injuste.

Simplement, il faut pouvoir renoncer & ce que je crois qui m’était dit pour
pouvoir mieux accepter ce que je suis amené a devoir vivre,

En vouloir & la vie, la trouver injuste envers nous, c’est s’accrocher a son
imaginaire, & ce qu’on souhaitait étre, & ce que 1’on voulait vivre, c’est
refuser le réel.

C. La dépression.

On constate un troisiéme comportement possible qui, lui aussi, doit étre
considéré comme normal car faisant tout autant partie du processus de deuil.
Cette troisiéme attitude c’est la dépression.

Inutile de tenir un discours rationnel tel que « secoue-toi, réagis, bouge ».

Il faut & nouveau comprendre ce qui sous-entend cette réaction. En effet,
certaines personnes ayant passé la phase de violence constatent que malgré
tout, la révolte ne change rien. Elles ont et elles restent avec cette maladie a
assumer. Flles se replient alors sur elles-mémes, elles ressentent un
désintérét croissant pour le monde extérieur, elles ont le senttment que
« plus rien n’en vaut la peine ». Elles-mémes n’en valent plus la peine. Le
repli sur soi, dans ce cas, peut conduire & un réel sentiment de désolation qui
peut aller trés loin voire, & I’extréme, jusqu’au suicide.

Ce qu’il faut savoir, c’est qu’en phase de dépression, le repli sur soi permet
aussi de reprendre des forces pour pouvoir accepter finalement la réalité.
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La dépression est toujours ambivalente. Il y a une tension entre cet aspect de
désintérét, de fuir le monde qui méne aussi a un retour sur soi qui permet de
reprendre des forces. Ce qui peut au départ paraitre une fuite peut ici aussi
procéder d’une tentative d’acceptation de la réalité. Au bout du compte cela
peut déboucher sur le fait que I’on peut arriver & assumer ce qui doit I’ étre.
Parler du déni, de la violence et de I’agressivité comme d’étapes veut dire
que ces attitudes ne peuvent devenir des comportements permanents. Si
méme on peut parfois prendre du temps (des semaines voire des mois) pour
traverser, sortir d’une dépression, ¢a ne peut devenir un style de vie a part
entiére. Faire de la violence un mode de vie, ¢’est cela qui fait probléme.
Les étapes sont faites pour étre dépassées. On ne peut pas tomber dans un
discours qui consisterait a dire par exemple : «je suis violent, j’ai une
excuse, ¢’est la maladie et tant que je 1’aurais, je serais violent et ne sortirais
pas de cette attitude ».

On peut étre violent, on peut étre dépressif s’il est vrai que I’on a besoin de
passer par 1a 4 un moment donné. Mais, il faut aussi pouvoir en sortir.

D. Le marchandage.

Ces trois étapes, qui nous mettent le plus souvent mal & I’aise, débouchent la
plupart du temps sur un quatriéme moment. Dans le jargon psychologique,
on I’appelle traditionnellement : 1’étape de marchandage. C’est celle ou se
négocie 1’acceptation du réel.

Pour qualifier celle-ci, Freud dit ceci : « On ne sait renoncer a rien, on ne fait
qu’échanger ».

En effet, pour pouvoir renoncer 4 son ancienne identité se pose la question
de savoir en échange de quoi on va assumer. Pour le dire plus simplement :
« Je veux bien accepter ma maladie mais il faut que cela en vaille la peine
quelque part ».

11 ne s’agit pas de marchandage au sens vil du terme (dans le sens d’obtenir
le plus possible comme un marchand de tapis). Il s’agit de renoncer a
quelque chose d’important, et que cela garde du sens.

Si je n’ai aucun intérét a renoncer, si je ne vois pas en échange de quoi je
dois continuer a vivre, si rien ne m’est donné en échange, je vais vouloir
« arréter ». Cela peut mener a des cas limites comme cités précédemment,
c’est-a-dire le suicide.

En résumé, accepter de renoncer a son identité impose nécessairement de
trouver une compensation. Nous sommes faits comme cela, il n’y a pas
moyen de faire autrement. Lorsqu’on renonce a quelque chose d’important,
il faut que cela soit en échange de quelque chose qui, malgré tout, en vaille
la peine.
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Se pose alors la question de savoir quelle va étre cette compensation, qu’est-
ce que lon va pouvoir trouver qui vaille vraiment la peine. C’est
évidemment a chacun personnellement qu’il appartient de répondre a cette
question.

Du point de vue du philosophe, on peut au moins se dire une chose : ce que
I’on gagne quand on accepte de renoncer & son imaginaire, a son ancienne
identité, 4 ce qui n’est pas, c’est d’étre dans le présent, c’est d’étre
maintenant, ¢’est de vivre la réalité, en vérité, ¢’est-a-dire &tre quelqu’un qui
est porteur d’une maladie telle que la sclérose en plaques et d’assurer tout ce
que cela implique. Lorsque j’accepte cela, je gagne au moins quelque
chose : vivrte & nouveau en cohérence avec soi-méme, en accord, en
harmonie avec ce I’on est ; cela permet de vivre en vérité et non pas dans le
mensonge et dans la fuite de soi.

C’est terriblement apaisant méme si vu de I’extérieur cela fait peur. Il faut
arriver 4 pouvoir se vivre, se dire que ’on peut vivre, comme on est. Et
ainsi, ne pas perdre son temps a vivre tel que ’on a pensé qu’on devrait étre,
tel que les autres voudraient que 1’on soit ou que I’on vive.

On peut ainsi vivre de fagon authentique. Si I’on ne se sent pas bien, on le
dit, un point c¢’est tout. On en a marre, on le formule. Un jour, on se sent
bien, on peut ne pas vouloir étre considéré comme un malade ce jour la... il
faut aussi pouvoir I’ exprimer.

Savoir intégrer, accepter et vivre en vérité sa propre vie telle qu’elle est en
tant que vie plus difficile mais aussi en tant que par moments vie facile.
C’est un des avantages que 1’on gagne a accepter le réel, a accepter ce que
I’on est devenu.

Cela vaut aussi pour 1’entourage, celui-ci ne doit plus considérer le malade
comme une personne bien portante, identique a ce qu’elle était avant ou
encore ne pas la considérer comme n’étant que malade tout le temps et la
surprotéger, la couver, etc,... : pouvoir renoncer a tout cet imaginaire pour
accepter une relation vraie.

Cela vaut autant pour I’entourage qui peut trés bien lui aussi & un certain
moment en arriver 4 pouvoir dire 4 la personne atteinte de la maladie :
« Ecoute, c’est difficile de vivre avec quelqu’un comme toi. Aujourd’hui, ¢a
va je I’assume mais demain, je ne sais pas ». C’est certes difficile mais si
¢’est ressenti et que cela ne peut se dire, on vit alors dans le mensonge. On
va, par exemple, prétexter des courses a faire pour pouvoir s’éloigner, partir
afin de souffler. Tout ceci va amener a accumuler de petits mensonges, des
faux-fuyants ; ce qui va encore alourdir, compliquer les relations. Or, quand
on veut vivre dans le mensonge, il faut avoir une trés bonne mémoire ! Il ne
faut pas étre fin psychologue surtout si on vit constamment avec la personne,
pour savoir, sentir qu’a un moment donné, celle-ci ment. En ne parlant pas,
en ne disant pas qu’on ne va pas bien, en faisant comme si... on ajoute a une
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situation déja difficile des éléments encombrants qui comphiquent les
relations et qui sont réellement pathogénes c’est-a-dire qui apportent des
souffrances supplémentaires. Tout ceci vaut aussi par rapport a ses enfants.
Exemple : Si je prétexte une migraine & mes enfants, cela va marcher une
fois voire deux mais que vais-je pouvoir inventer par la suite ? C’est ainsi
que I’on s’embarque dans une série de mensonges et les enfants le sentent
bien. Dés lors, comment vouloir que les enfants fassent confiance a leurs
parents ? Pour préserver la relation de confiance, il faut dire la vérité. Il ne
s’agit pas de commencer & faire tout un cours, a dire tout, mais de faire
savoir 4 I’enfant ce qui I’aide 4 vivre avec le malade. D’autant que I’enfant
lui aussi, dans ce cas, a un deuil & faire ¢’est-a-dire renégocier une nouvelle
relation, avec ses nouvelles impossibilités et possibilités. Si on lui ment, on
I’empéche de pouvoir assumer ce deuwil. Comment voudriez-vous qu’un
partenaire et qu’un enfant puissent arriver a faire leur deuil s’ils ne savent
pas quel est I’objet qu’ils doivent quitter. Un enfant peut parfois inventer
n’importe quoi et imaginer le pire, ne sachant pas ce qui est nouveau, ce qui
est changé.

Un exemple assez dramatique illustre cette difficulté : si lors du déces d’un
proche, il arrive qu’on ne retrouve jamais le corps, on est embarqué dans
une situation ot ’on n’arrive pas vraiment & faire son deuil. Tant que 'on
n’a pas retrouvé le corps de la personne disparue, on vit dans un « entre-
deux ».

De fagon moins dramatique, dans la vie de tous les jours, si je ne nomme pas
ce que je perds, si je ne dis pas ce qui se passe, j’empéche les autres et je
m’empéche moi-méme de faire mon deuil. Si je ne me mets pas sous les
yeux la chose a laquelle je dois renoncer, je vis et reste dans I’imaginaire. Il
m’est dés lors impossible de faire un deuil.

Dans le cas de lentourage, notamment pour !’enfant, cela risque de
I’amener a imaginer des choses qui peuvent étre parfois beaucoup plus
graves, plus angoissantes que la maladie elle-méme. On voit bien comment
on est alors dans une situation qui ajoute de la souffrance.

Tout ceci améne a dire la chose suivante : pour qu’un processus puisse
s’accomplir, pour ne pas s’enfermer dans une phase de violence, pour ne pas
s’enfermer dans une phase de dépression ou de déni, pour que cela ne soit et
ne reste que des étapes a traverser, il y a (et ¢’est presque dérisoire de le
souligner) quelque chose de trés important a faire : parler !

Méme si cela peut paraitre, au premier abord anodin voire « bébéte ».

Parler permet non seulement de nommer, d’identifier les choses et ce faisant,
permet de les apprivoiser et de s’en défendre.

Nommer ce que 1’on va perdre, pouvoir se dire « ¢a c’est fini » (que ce soit
provisoire ou définitif) permet de ’accepter plus aisément.
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On voit bien ici par exemple I’importance d’avoir de bonnes indications
médicales. Expliquer la maladie en termes médicaux ne concerne pas que le
médecin. Pour apprivoiser la maladie, il faut la comprendre et pouvoir
mettre des mots dessus. Ces mots sont notamment d’ordre scientifique.

Mais par la parole, il ne s’agit pas de simplement décrire la maladie. 11 faut
parler également de ce que ’on ressent, arriver a dire ses sentiments, par
rapport 4 cette maladie. Les éprouver sans les nommer, c’est pouvoir les
maitriser, mettre ses sentiments a distance et les dépasser.

Si, par exemple, apprendre qu’étre porteur de la sclérose en plaques rend
violent, que je ne me contrdle plus, que tout m’énerve, il faut non seulement
que je puisse le vivre mais aussi que je puisse en parler, le dire. Mettre des
mots 1a-dessus en plus, et cela ¢’est important, va permettre petit a petit de
dépasser cette violence et cette agressivité.

1 faut également souligner qu’il peut y avoir un gros probléme qui empéche
beaucoup de gens de parler, & savoir la « pudeur ». On entend souvent
dire « je ne vais pas embéter les autres avec cela, ¢a ne regarde que moi,
etc. ». Cette pudeur constitue un des « obstacles» qu’il faut pouvoir
surmonter. Bien sir, il ne s’agit pas d’en parler tout le temps et a tout le
monde. Cela reviendrait & étre exhibitionniste, ce qui est malsain. Cette
pudeur doit pouvoir étre dépassée avec une personne voire deux ou trois qui
seront des personnes a qui on peut parler sans avoir honte, en sachant trés
bien que cela ne va pas tout compromettre dans la relation.

Pouvoir dire que j’en ai marre, pouvoir dire ce que je ressens, rend la
maladie plus « portable » en quelque sorte, parce que portée par plusieurs,
chacun a sa fagon.

Cela vaut encore et toujours pour I’entourage. Pouvoir dire que ¢’est parfois
trop pénible, trop dur de vivre avec un malade 1a maintenant et que je ne le
supporte pas, permet de dépasser cet épuisement et de pouvoir aussi, en tant
que conjoint, vivre dans la vérité.
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QUESTIONS - REPONSES.

Professeur Laloux, neurologue
Docteur Tasse, généraliste
Monsieur Longneaux, philosophe
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Faut-il suivre un certain type de régime comme la consommation d’huile
d’olive de colza ?

Il n’y a pas de régime particulier pour améliorer les symptomes liés a une

poussée.
Dans la sclérose en plaques, il n’y a pas lieu de manger ni trop, ni trop peu

de protéines.

De fagon plus générale quelqgu'un qui a [’habitude de « bouger »
beaucoup, d’avoir beaucoup d’occupations doit manger une certaine
quantité ; si vous avez une maladie ou il faut bouger moins, marcher
moins, il est évident qu’il faut modifier ses habitudes alimentaires, vos
apports en calories.

On mange (ou on devrait manger) les quantités dont on a besoin pour se
déplacer et pour vivre.

Y a-t-il des facteurs génétiques, environnementaux, régimes alimentaires,
exposition a des virus ou combinaison de ces différents événements ?

La différence en matiére raciale est essentiellement d’ordre génétique ; a
cela s’ajoute d’autres facteurs, peut-étre [’exposition a des virus... mais on
n’a jamais pu identifier de virus bien précis.

Y a-t-il une relation entre le virus Herpés et la sclérose en plaques ?

Les recherches sont en cours pour établir s’il existe vraiment une relation
entre la maladie et une infection ancienne ou plus récente par le virus
Herpés, qui activerait tout le systeme immunologique des lymphocytes.

Est-il bon d’avoir des compléments vitaminiques (comme la vitamine B) en
plus d’un régime alimentaire pour le systéme nerveux ?

On attribue effectivement & la vitamine B le réle de ‘nourriture’ du nerf.
On en prescrit assez fréquemment dans le cas des polynévrites par

exemple.
Dans les affections touchant le systéme nerveux central comme dans la

sclérose en plaques, on ne la prescrit plus aujourd’hui. Méme si a un
moment on les prescrivait presque par dépit de ne pas pouvoir proposer

autre chose.
Il faut se dire que [’on a certainement dans son propre régime alimentaire

les apports nécessaires et équilibrés en vitamines B.
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Qu’en est-il du régime du docteur Kousmine ?

Je ne peux accorder mes faveurs a ce type de régime. Il faut vraiment
suivre des traitements qui ont montré une preuve scientifique.

Ne pas partir dans un circuit d’abus de confiance qui pourrait étre trés
coiteux.

Dans le cas de I’homéopathie ou de [’acupuncture, comme on l’a dit, si
pour certaines personnes, le fait de suivre ce type de traitement et/ou de
régime augmente leur capacité & surmonter 1’épreuve du diagnostic, de
dépasser le handicap, voire de transcender les difficultés psychologiques
qui accompagnent la maladie, pourquoi pas. Mais sur le plan purement
médical on ne peut pas dire que cela soit efficace.

Et les effets secondaires de la mitoxantrone et du linomide ?

La mitoxantrone fait partie de la famille des immunosuppresseurs. C’est
tout de méme une sorte de chimiothérapie. En cela, elle va diminuer les
réactions immunologiques. Son efficacité a été démontrée.

Une étude multicentrique assez large a confirmé un effet positif.

Les effets secondaires doivent un peu tempérer les ardeurs de la
prescription de ce médicament. Ceux-ci sont essentiellement
cardiologiques ; c’est la raison pour laquelle tous les six mois, on doit
pratiquer une scintigraphie qui va mesurer le bon fonctionnement du
muscle cardiaque.

Il faut surveiller également les globules blancs, qui peuvent diminuer ;
c’est le but du traitement ; mais & partir d’un certain seuil, il peut y avoir
un risque d’infection.

Enfin, il y a également un risque de développer certains cancers
hématologiques.

Elle s’administre en douze cures : une cure mensuelle les trois premiers
mois et ensuite une tous les trois mois.

Le linomide est quant & lui & ranger, plutot, dans la classe des immuno-
modulateurs.

Dans une étude ouverle, (vn suvait qu’on recevait le médicament), les
premiers résultats sur de petits groupes de patients ont été positifs.

L’étude est maintenant randomisée ? ¢’est-a-dire qu’il y aura un nombre
de patients qui .va recevoir une substance dite inactive (le placebo) et
d’autres vont recevoir le linomide. L étude est en cours pour déterminer si
vraiment ce médicament est efficace.
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Comment reconnaitre une poussée ?

Une poussée se définit par de nouveaux symptomes neurologiques qui
doivent étre différenciés nettement des déficits déja présents. Les
symptémes doivent persister au moins une journée. La fatigue n’est pas un

symptome.
Ou un traitement a la cortisone doit-il étre effectué ?

Un traitement & la cortisone effectué par voie intraveineuse se pratique en
milieu hospitalier ; soit en hospitalisation de jour ; soit le patient est
hospitalisé.

Cela dépend des structures de I’hépital. Le traitement par voie orale peut
étre donné a domicile.

Coit du traitement ?

Le Médrol 32mg est entiérement remboursé ; c’est un traitement de courte
durée.
En ce qui concerne linterféron, pour obtenir un remboursement, les
criteres a remplir sont les suivants :
- Etre dgé de plus de 18 ans,
- il faut que le patient ait un score de handicap fonctionnel, on appelle
cela le EDSS, inférieur a 4,
- il faut que la patient puisse encore marcher plus de 50 metres, il faut
« tout de méme » un patient suffisamment valide,
- il faut avoir « fait » deux poussées dans les deux années et qui ont
nécessité un traitement de corticoides.
Si certains critéres ne sont pas remplis, le neurologue essaie d’obtenir, tout
de méme, I’accord du médecin de la mutuelle. Il peut refuser s’il s’en tient
exactement a la législation. '
Pour le choix d’un traitement, [’avis du patient est trés important. Le
neurologue doit en discuter avec lui.
Si le patient n’est pas satisfait, il peut changer de médecin. Toutefois, il
faut éviter de faire du shopping médical.
Un médecin peut trés bien prendre la décision de refuser un traitement s'il
estime que pour le patient les risques du traitement dépassent largement
les bénéfices qu’il croit obtenir.
Une confiance réciproque est trés importante.
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Aprés combien de temps voit-on les résultats d’un traitement a la cortisone ?

L’expérience montre que les patient répondent dans les deux ou trois jours
qui suivent le traitement et d’autres répondent parfois plus tardivement
vers la deuxiéme semaine. La réponse au traitement est variable. Si apreés
un mois et demi, il n’y a aucune amélioration, c'est que le traitement n'a
pas été efficace.

Toutefois, apprécier [’efficacité de la cortisone pour une poussée peut
parfois étre difficile parce que les poussées peuvent évoluer favorablement
en dehors de tout traitement.

Et si on est allergique a la cortisone ?
Pour traiter une poussée, il n’y a pas d'autre alternative.
Le symptome douleur ?

La douleur est trés difficile & quantifier. On ne peut évaluer une poussée
sur base de ce seul symptome.

Traitement de la spasticité ?

11 est parfois difficile de trouver la bonne dose. Il y a des effets secondaires
comme la sédation avec le liorésal®. C’est au cas par cas.

Pour une personne hypersensible & ce médicament, on l'associe ou on le
remplace par un autre antispastique qui aura un autre mécanisme d'action
mais qui pourra aussi avoir d’autres effets secondaires.

La spasticité reste un probléme encore peu contrélable aujourd’hui.
Certains médicaments sont efficaces mais peuvent apporter une hypotonie.
On peut aussi recourir a la kinésithérapie et a la physiothérapie.

Quand faut-il avoir recours a la kinésithérapie ?

Avec l'immobilisation, on peut perdre un certain potentiel de force, de
capacité physique.

La kinésithérapie peut avoir un certain réle au niveau du maintien de la
force musculaire, de la mobilité articulaire.

Si les membres bougent moins, il peut y avoir avec 1’dge une ankylose qui
peut s'installer, avec des douleurs qui n'ont pas pour origine la maladie
elle-méme mais ses conséquences.

Lors des séances, il faudra varier les exercices ; continuer, Si possible le
nettoyage de la maison, et faire de petites balades.
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A-t-on observé apres Iarrét d’un traitement au copolymere un effet de
rebond ?

Non, pas a ma connaissance.
On propose au patient de prendre le traitement indéfiniment.

Réle du neurologue.

Le neurologue a un réle scientifique ‘moins de terrain’au contraire du
médecin généraliste.

Le neurologue examine, voit les résultats du traitement, des examens
demandés mais il peut parfois passer « a coté » de plaintes moins nettes.

Variabilité, forme bénigne et forme progressive primaire.

Certains patients peuvent ne plus présenter de poussées pendant des
années alors que le diagnostic était certain.

La forme bénigne évolue par poussées répétées, séparées par des
intervalles libres et entre lesquels il n’y a pas de séquelle.

La forme progressive primaire évolue lentement et progressivement et pas
sur le mode de poussées; les symptomes peuvent s’'aggraver ainsi

progressivement.
Mais méme sans poussée, la fatigue est présente. Comment I’ expliquer ?

Le but est de ne plus développer de poussées. Méme s'il ne persiste qu'un
déficit mineur, le patient a quand méme une maladie grave.
La fatigue est difficile a évaluer ou a mesurer. La personne se plaint mais

pour finir on ne l’écoute plus.
1l y a deux types de médicaments qui peuvent aider contre la fatigue :

- D'amantadine ;
- [’aminopyridine (attention aux surdosages).

Rapport entre la sclérose en plaques et le lupus érythémateux.

Le « lupus érythémateux » évolue par poussées comme la sclérose en

plaques.
A la résonance magnétique, on peut voir des images semblables (des

plagques brillantes). La ponction lombaire peut mettre en évidence des
fractions oligoclonales.
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Comment faire la différence ?
- les signes cliniques sont différents,
- La prise de sang,; on va chercher des anticorps qui ne sont pas
présents dans la sclérose en plaques.
- Le terrain génétique n’est pas commun.

Rapport entre I’hyperthyroidie et la sclérose en plaques.

Il n'y a pas de relation causale entre les deux affections, de dénominateur
commun.

Si le patient présente une hyperthyroidie qui est mal traitée, ['altération de
[’état général pourrait conduire a la survenue d’une poussée.

1l peut y avoir un lien mais pas de relation directe.

La maladie a-t-elle des conséquences au miveau des capacités intellectuelles,
de la mémoire et de la personnalité ?

1l est difficile d’y répondre car il faut |'évaluer a partir de tests cognitifs
appropriés. Mais, ¢ ’est surtout difficile car on peut avoir des troubles de la
mémoire, de la cognition en général pour différentes raisons et pas
seulement liés a la maladie.

Les troubles cognitifs sont dus a la présence de plaques suffisamment
nombreuses dans le systéme nerveux qui vont interrompre des voies
associatives nécessaires pour effectuer des opérations de calcul, de
langage, de la compréhension, de la lecture. On peut également avoir des
troubles de la mémoire pour des raisons de fatigue (exemple : parce que
l'on dort mal), des troubles de concentration et d'attention sélective
éventuellement liés & un syndrome dépressif qui peuvent aussi conduire aux
troubles de la mémoire.

1l peut y avoir des troubles de la personnalité (repli sur soi, dépression,
réactions d’'euphorie).

Quid des traitements tels que acupuncture, homéopathie, régime
spécifique... ?

Vous choisissez un neurologue qui vous suit et c’est important. C'est
également important d’avoir un médecin généraliste, un médecin de famille
qui vient a domicile.

La place de I’homéopathie (vu par la médecin généraliste) c’est comme la
place du spécialiste. C'est quelqu’un qui peut accompagner et aider la
personne a sa maniere avec ses limites.
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Si vous avez un médecin généraliste qui n'a pas beaucoup de temps ou
encore qui ne vous écoute pas beaucoup pourquoi ne pas aller en méme
temps chez un médecin qui pratique une aqutre médecine, comme un
acupuncteur ou un homéopathe; cela peut apporter une bonne aide
psychologique d’autant qu’on dit fréquemment que ceux-ci écoutent plus
longtemps que les généralistes.

Ce qu’il ne faut pas pratiquer comme systéme, c’est aller chez
I’homéopathe pour tout. Beaucoup d’homéopathes prétendent que les
antibiotiques sont mauvais, que la cortisone est néfaste. Or, on en a besoin
dans cette maladie. Par contre, il est évident qu’entre ce qu 'un généraliste
va prescrire (par exemple du lysanxia ®) si vous étes anxieux et ce que
’homéopathe va proposer, si cela « marche » aussi bien, alors pourquoi
pas?

Il ne faut pas non plus entrer comme en religion dans cette idée quasi
philosophique que I’allopathie est mauvaise, qu'il n'’y a que [’homéopathie
qui est bonne, ...

En ce qui concerne le régime alimentaire.

Il n’y a encore rien de spécifique, de précis quant a l’évidence d’un régime
alimentaire.

Ce qui est évident, c’est que la prévention du cholestérol est importante
pour tout le monde, plus on mange de légumes, plus on mange du poisson,
d'huile d’olive, mieux on se porte.

Le « régime alimentaire » dans ce sens est valable pour tout le monde.
Mais il ne faut pas tomber dans le travers de se dire par exemple « je ne
mange plus de viande ». Quelqu'un de paraplégique qui ne mange pas de
viande va attraper des escarres car pour régénérer notre peau et nos
muscles nous avons besoin de protéines animales. Ce qui veut dire jamais

de régime d’exclusion.

Comment apprendre a accepter ou supporter la maladie ? Pouvez-vous nous
donner des conseils ?

Cela dépend de chacun, de ce que cela signifie dans la vie quotidienne, des

difficultés que ['on rencontre.
Il faut tenter d’en parler, de metire des mots dessus pour pouvoir
’annoncer. Cela permet dans un second temps d’alléger la vie

quotidienne.
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Durant les phases les plus basses, il faut pouvoir demander l'aide
nécessaire, 1’aide d’un psychologue, d’un médecin,... ou encore d’un
médicament. L’aide du psychologue ne consiste pas a dire ce qu’il faut
faire. Elle consiste & permettre & la personne qui vit une phase difficile de
dire avec ses mots ce qu’elle ressent, de nommer les choses. Un
psychologue ne va pas « enlever » le probléme mais va aider a mieux le
situer afin de mieux le gérer, le supporter. Personne ne peut oter ce
probléme et 1’erreur est de penser qu’une personne va y arriver. Il faut
plutdt tenter de voir comment on va vivre avec.

Accompagner le patient, ’observer, le regarder, lui redonner confiance
dans ce qu’il est, dans ce qu’il ressent encore par rapport a l’annonce du
diagnostic.

Intervention d’un participant psychologue.

« Si, par exemple, on permet & la personne d’imaginer la maladie comme
quelque chose & c6té de soi, a I’extérieur de soi ; imaginer la maladie sur
une chaise en face de soi et lui dire ce qu’on a a lui dire ; personnifier la
maladie permet de ne plus se sentir submergé par elle ».

Méme si durant une poussée on se sent « noyé dedans » et que ’on n’
arrive pas seul a faire cette démarche, le fait d’étre a coté de quelqu’un qui
écoute et est impliqué et donc plus serein par rapport a ce qui doit se dire.
Parfois, ’entourage peut étre perturbé en voyant que la personne qu'il
souhaite aider va voir ailleurs. Cela peut créer des malentendus,
engendrer des tensions. De cela aussi il faut pouvoir parler.

Il est également important de souligner & ce propos qu’il ne faut pas
« exploiter » les enfants; ceux-ci ne sont pas la pour recevoir les
confidences. Certes s’ils demandent des précisions on doit leur en parler
mais ne pas leur « faire porter » ce paquet.

Le médecin de famille peut étre plus apte, mais il est également parfois
trop proche. L ’entourage, suivi également par un médecin de famille, s’il a
tendance & vouloir nier, taire les choses peut impliquer ce dernier dans une
relation qui ne peut plus étre claire. En effet, dans ce cas de figure, le
médecin sait des choses sur chacun des membres de la famille, favorise
« le dire », permet de relativiser. Quand j’en parle, c’est que je mets a
distance la maladie, je m’en éloigne... cet écart permet de réapprivoiser
cette maladie en quelque sorte.

11 faut parfois pouvoir aller « déposer son paquet » ailleurs que dans son
entourage familial qui ne peut toujours entendre le besoin de hurler.
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Qui peut aider la personne & faire son deuil ? Un ami ? Un psychologue ?
Une assistante sociale ?

Ce qu’il est important de savoir, ¢’est que, dans la mesure ou les plus
proches sont eux-mémes embarqués dans un processus de deuil, ce ne sont
pas toujours eux les plus aptes a emtendre tout ce que le personne a a

Jormuler.
1l est parfois nécessaire que I’autre soit un étranger, une personne neutre.

Faut-il dire toute la vérité ?

Non, il faut dire ce qui est indispensable pour vivre de bonnes relations.
On n’est pas obligé de tout dire. Par exemple, avec ses enfants il ne faut
répondre qu’a la question qu’ils ont posée et non pas s ‘étendre et parler du
reste.

Ne pas tomber non plus dans ’excés inverse c’est-a-dire vouloir étre dans
des relations tout a fait transparentes. Se dire par exemple, si j'aime
I’autre je dois tout pouvoir lui dire. Il doit tout pouvoir entendre. Cela est
tout aussi impossible que de vouloir tout taire.

Comment peut-on aider son partenaire & accepter qu’il soit porteur d’une
maladie ?

1] faut lui manifester qu’il est toujours aimable méme avec cette maladie.
On peut également |’aider en arrétant de penser pour lui. On peut en ayant
Uimpression qu’il faut le protéger, vouloir le ménager, le surprotéger et
donc, se mettre a penser pour lui.

Penser pour lui, prétendre qu’on sait trés bien ce que c’est, ce qu’il vit, est
souvent une mauvaise maniére d’aider.

1l faut arréter de projeter sur lui ce qu’on pense qu’il faudrait faire. Au
contraire, il est nécessaire d’étre attentif & sa demande et de partir de
celle-ci. Et s’il ne demande rien, attendre qu’il ait formulé une demande.
On croit bien faire en pensant sans cesse qu'il faut anticiper quand la
demande n’est pas la.

Si I’accompagnant n’accepte pas que son partenaire ait cette maladie,
c’est qu’il est lui-méme dans un processus de deuil, dans une phase de
déni, de refus. Comme il ne sait pas quoi faire, il ne peut pas répondre a la
demande du malade.

1l ne faut pas brusquer celui ou celle qui réagit de cette maniere, ni mettre
fin & la relation, mais savoir que I’autre ne vous comprend pas.

Pour instant, ¢’est normal, il n’est pas atteint lui-méme par la maladie. Il
se peut que dams son imaginaire, il se représente cela d’une fagon
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dramatique. Il lui faut donc le temps de pouvoir intégrer tout ce que la

maladie signifie et bouleverse dans sa propre vie.

Il est lui-méme noyé dans ce qu’il vient d’apprendre et n’est plus
disponible. C’est une question de temps, le temps d’intégrer pour étre a
nouveau disponible et réceptif & la demande de I'autre. Il faut qu’il puisse
en quelque sorte retomber sur ses pattes; d’ou I'importance d ‘admettre de
ne pas lui en vouloir de ne pas comprendre.

La fatigue et la vie familiale.

« Les diners en famille tard le soir, c’est fini ».

Il est important de savoir que pour pouvoir vivre en harmonie avec SOi1-
méme, il faut pouvoir renoncer a certaines choses.

Souvent, nous sommes dans des relations ou on a l'impression que si on
renonce a quelque chose, on va tout perdre.

Renoncer, c’est ce qui bloque - comment vivre autrement ?

Or, pour pouvoir vivre avec soi-méme, on ne peut plus vivre comme avant
il est nécessaire d’aménager son temps de travail.

Comment faire comprendre qu’on est tres fatigué ?

On est tiraillé entre deux situations :

- soitj’essaye de répondre a la demande des autres et je me mens,

- soit, je suis comme je suis et je dois ne plus satisfaire les autres.

Il faut en discuter. S’il fallait trancher, il faut toujours me semble-t-il
privilégier ce que [’on est.

S’il faut sacrifier quelque chose, c’est les autres mais pas soi. 1l faut faire
passer I'idée que j’ai a étre aimé comme je suis.

Mais, je ne pourrais le faire que si d’abord je m’accepte moi-méme. Il faut
parfois payer le prix ; perdre certaines relations.

Relation avec un adolescent. Comment faire comprendre qu’on n’est plus
capable « d’é&tre comme avant » comme pratiquer le méme sport ?

11 faut avoir la force de dire non a son enfant qui demande quelque chose et
qu’on ne peut pas donner.

Dans la relation éducatrice avec ses enfants, il faut bien savoir que I'on
éduque par amour et pas pour étre aimé. Cela veut dire que j'ai des
limites, j’aime mes enfants en fonction de mes limites. Il y a des moments
ott je dois dire non. A ce moment, [’enfant est mécontent, il est frustré.

Le drame est qu’il y a des parents qui n’osent pas dire non pour ne pas
avoir a supporter le mécontentement de leur enfant.
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Les parents n’ont pas a attendre de l’amour de leurs enfants. S'ils doivent
attendre de |'amour, ¢ ’est de la part de leur conjoint.

Si on marche a l'amour de ses enfants, on est pris dans du chantage.

Ou est alors le projet éducatif ?
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