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Toute maladie est un événement qui implique des échanges entre trois partenaires : le malade, son entourage, son médecin. Le mieux-être dépend de la nature de ces échanges, et de leur renforcement mutuel. On peut vivre seul sa maladie. Mais mieux vaut être trois partenaires à la combattre.
Chaque titre de cette collection se propose d’informer, aussi complètement et clairement que possible, sur une affection. Comprendre pour pouvoir dialoguer : les rapports entre le médecin, le malade, sa famille ou ses proches, en seront facilités ; leur alliance, et donc la lutte contre la maladie, renforcées.
C’est aussi un guide pratique, qui fournit les renseignements sur les aides existantes, les aspects administratifs, les adresses à connaître, en bref tout ce qui peut être utile au malade et à ceux qui l’entourent.
E. Z.
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Introduction


Ce guide est destiné aux personnes atteintes de sclérose en plaques, à leur famille, à leur entourage, à leur médecin. L’information y est exprimée en termes simples, et aussi peu techniques que possible. Un tel livre n’a pas la prétention d’être complet mais il aborde la plupart des sujets qui intéressent les patients ; certains de ces sujets ne concernent pas forcément toutes les personnes, puisque la maladie a des aspects évolutifs, multiples et variés, bénins ou graves.
Par son évolution fluctuante, imprévisible voire capricieuse, la sclérose en plaques provoque chez celui qui en est atteint un sentiment d’insécurité et d’angoisse : l’espoir de tous repose sur la recherche médicale et scientifique qui permettra de découvrir un jour la cause de la maladie et le moyen de la guérir. En attendant, puisque des milliers de gens sont frappés par cette affection, on se doit de leur apporter, ainsi qu’à leur entourage, une information claire et nuancée qui leur permettra de mieux comprendre certains des aspects de leur maladie et de ses retentissements qui paraissent souvent mystérieux, on pourra aussi apporter des débuts de réponse aux questions personnelles qu’ils se posent. Cette information n’élude pas les réelles difficultés provoquées par la sclérose en plaques ; en fait, le temps est fini où l’on cachait la réalité au patient de peur de l’inquiéter. Cette information au contraire sera sécurisante en permettant d’initier, si cela n’était pas déjà commencé, une prise en charge personnelle et familiale qui est le seul moyen de vivre mieux sa sclérose en plaques, ou tout simplement de la vivre.




PREMIÈRE PARTIE
Vivre avec la sclérose en plaques





L’expérience du malade


Qui mieux que ceux qui en souffrent peuvent nous faire comprendre la réalité de la maladie ? Laissons-leur d’abord la parole.
La tristesse…
« Ce matin, je fête un anniversaire. Triste anniversaire, s’il en est : douze ans, jour pour jour, que j’ai une sclérose en plaques.
« Sclérose en plaques non douloureuse, évoluant classiquement par poussées, à une fréquence de plus en plus rapprochée ces derniers temps.
« Alors, comment est-ce que l’on vit avec cette maladie, ou plus exactement, comment JE vis avec elle ?
« Après un début relativement clément (trois ou quatre ans sans canne ni appareil releveur du pied droit), je dus, la maladie aidant, m’adapter et apprendre à vivre les variations de mon état physique, variations quotidiennes, en bien ou en mal, sur fond de fatigue.
« Mais je vis, je le répète, à un rythme qui est le mien et qui, hélas, ne correspond plus à grand-chose…
« J’étais un jeune homme actif, sportif, aimant l’équitation, la pêche en torrents, les rencontres avec des amis chez les uns ou les autres, passionné de moto, etc., lorsqu’à vingt-sept ans, venant juste de terminer mes études d’ingénieur, j’ai été frappé par la maladie. Je me mis à adopter un genre de vie plutôt casanier, ne me déplaçant plus que pour aller et revenir de mon travail, plus quelques sorties le soir, où mon état s’améliore curieusement.
« Il y a environ trois ans, le bras et la main du même côté que la jambe déjà atteinte ont commencé à donner des signes de faiblesse, me rendant l’écriture puis l’habillage difficiles, pour ne pas dire plus. Mes déplacements sont devenus plus aléatoires car, qu’on le veuille ou non, le bras intervient comme organe d’équilibre au cours de la marche.
« Donc, la maladie s’aggravant régulièrement, j’ai dû m’organiser en conséquence.
« Cela commença par une recherche permanente, au cours de mes déplacements, de “points d’appui”, ce qui fit que la ligne droite entre un point A et un point B ne fut plus toujours le chemin le plus rapide. La recherche de ces chemins “favorables” est devenue pour moi une obsession, m’obligeant souvent à aller repérer mes trajets. Cette maladie a pour effet principal, comme peut-être toutes les maladies invalidantes progressives, de réduire notre “espace de liberté”.
« Pour moi, le maître-mot est lâché : ma vie tourne désormais autour de ce petit espace, à conserver à tout prix.
« Liberté, liberté, autrement acquise que par les fantasmes ou les rêves, voilà la clé de la survie : donc, acquisition d’un fauteuil manuel, inutilisable seul du fait de la faiblesse de ma main droite, puis récemment obtention d’un fauteuil électrique, me permettant de sortir sans aide de chez moi.
« Voilà les “pauvres” moyens dont je dispose pour avoir un semblant de vie normale.
« Mais trêve de lamentations, il y a des cas beaucoup plus graves que le mien, dans cette maladie ou dans d’autres. Je suis aidé et aimé, je crois, par ma famille et j’ai beaucoup d’amis, même si je suis devenu un peu “encombrant”. Et puis, je sais encore sourire… »

… Et l’espérance
« À vingt ans ma vie a soudainement basculé.
« Au gré de poussées successives, mon état physique se dégradait rapidement. Je ressentais un avilissement progressif, perdant peu à peu toute confiance en moi. Je devenais un être diminué. Il n’était plus question de croire à un avenir, je perdais mon identité propre et toute chance de progresser dans la vie m’échappait. Alerté par un article médical, je pris tout de suite rendez-vous avec mon médecin traitant pour lui faire part de ma découverte : une maladie dont les signes cliniques étaient en tous points semblables au mal qui me rongeait – la sclérose en plaques !
« Enfin le mal prenait un visage, un nom. Je n’étais plus le seul dans le royaume des angoisses. Nous étions des milliers.
« Je quittai mon médecin apaisé et soulagé.
« Le mal dont je souffrais n’était plus une fatalité. Vivre une sclérose en plaques, c’est avant tout vivre un défi permanent. Il me fallait relever ce défi : aller chaque jour jusqu’au bout de mes limites dans les situations les plus ordinaires (traverser la rue, accomplir des gestes coutumiers) ou extraordinaires, faire un exploit inhabituel, effectuer des tâches difficiles, en tout cas prendre mes responsabilités.
« Depuis 1974, durant les répits que m’offrait la maladie, j’essayais de récupérer les dégradations par une rééducation soutenue et journalière me permettant ainsi d’aborder la prochaine poussée. Au bout de dix ans, ma maladie semble être stabilisée. Je n’ai pas cessé pour autant d’être en rééducation appropriée à mon état de santé. Au contraire, ce répit est pour moi signe d’espérance.
« Pour me redonner la sensation d’exister, je veux défier mes propres limites en faisant l’ascension de l’Etna. Je pense ainsi démontrer qu’une personne atteinte de sclérose en plaques, lorsque les conditions sont requises et qu’elle a appris à moduler ses efforts, peut s’extirper de cette fausse fatalité qu’est la maladie. Je veux démontrer que chaque sclérosé en plaques est, de par sa condition, un aventurier et de ce fait a droit à la considération. Plus qu’un autre, il peut se reconnaître dans le Quichotte de Jacques Brel : “Tenter sans force et sans armure d’atteindre l’inaccessible étoile.”
« Il faut le dire haut et fort : la sclérose en plaques n’est pas une fatalité. En dehors de la maladie elle-même, le sclérosé en plaques souffre cruellement d’un manque de confiance face à la vie. Au cours des années de doute et d’angoisse, de déclin et de souffrance, sa confiance est minée par la maladie. Le sclérosé en plaques dépend d’autrui, il perd sa personnalité. Mais je fais le pari de retrouver la confiance. Me voici donc membre d’une expédition qui fera de moi un messager de l’espérance, par le biais d’un film, avec l’assistance de mon frère, de mon kinésithérapeute et d’un photographe, tous motivés par cette entreprise.
« Parallèlement, je ferai moi-même des photographies montées en diaporama que je présenterai à des sclérosés par l’intermédiaire de la Ligue française contre la sclérose en plaques1 organisant ainsi avec d’autres membres de l’expédition des projections-débats.
« Ce regain de confiance se concrétise par des répercussions positives sur mes troubles physiques :
	troubles de la marche amoindris,

	spasticité musculaire du sclérosé en plaques considérablement diminuée par l’apport d’un moral serein, alors que d’ordinaire le moindre effort l’accentue,

	fatigabilité repoussée,

	coordination des membres plus facile,

	etc.


« Tant de phénomènes qui m’autorisent à penser au bien-fondé de ce projet. La réussite est à celui qui se prend en charge.
« Le sclérosé en plaques, encouragé par son entourage, se doit de gagner une certaine sérénité face à la vie et retrouver, par là même, plus ou moins l’amplitude de ses gestes.
« La maladie fait partie intégrante de nous-mêmes ; pour qu’elle nous respecte, il faut la respecter, en sachant moduler nos efforts.
« Comme vous avez pu le comprendre, le but moteur qui régit ma vie est de faire partager mon expérience à tous ceux qui vivent ce que j’ai vécu afin qu’ils ne désespèrent pas de redevenir eux-mêmes. »

Comment apprend-on que l’on est frappé par la maladie ?
Si chacun peut vivre, à sa façon, sa sclérose en plaques, il reste à envisager le retentissement de ce diagnostic sur l’individu, puis le retentissement de la maladie sur son « mental » et sur l’entourage.
Tous les témoignages concordent : la manière d’apprendre le diagnostic influence la première période de la maladie, celle qui succède au moment difficile de l’annonce que l’on est atteint de la sclérose en plaques.
 
Il y a une bonne manière : lorsqu’un médecin que l’on connaît bien, qui a déjà la confiance du patient, qui connaît ses réactions et peut estimer s’il veut savoir la vérité, fait lui-même le diagnostic et sait la présenter avec ménagement. Ceci demande du temps et nécessite plusieurs entretiens. Souvent la présence du conjoint est une aide nécessaire. Des informations écrites formulées en termes clairs peuvent être fournies, pour que le patient puisse les lire et poser les questions relatives aux problèmes qui lui paraissent les plus importants lors d’une prochaine consultation ou d’un entretien.
Le médecin doit répondre à ces questions le plus clairement possible. Il faut aussi que le malade sache que le médecin ne peut pas répondre à toutes les questions. En particulier, nous ignorons encore la cause de la maladie et le moyen de la guérir : nous ne savons que la soigner (ce qui est différent, mais n’est pas rien). Le médecin peut également conseiller au patient de voir d’autres personnes atteintes, plus anciennement diagnostiquées et qui ont déjà fait un certain parcours avec la maladie ; il peut l’orienter vers une association de sclérosés en plaques. Bien entendu, quelle que soit la façon dont l’intéressé l’apprenne, même le mieux possible, il en résulte un choc, puis une tristesse bien compréhensible, lorsque l’on apprend que cette maladie est aujourd’hui inguérissable et qu’elle risque de changer la vie de la personne qui en est atteinte.
 
À l’opposé, il y a une façon très mal vécue et douloureuse d’apprendre le diagnostic, c’est par un médecin qui ne se préoccupe que du problème technique. Les explications médicales et scientifiques, s’il en donne, ne sont pas toujours claires et accessibles. Cette pratique, malheureusement encore courante, va choquer profondément la personne qui est atteinte de sclérose en plaques, qui sort du cabinet de consultation la tête pleine de mots incompréhensibles, sans aucune aide. Le médecin est passé à côté de tout l’aspect humain du problème qui vient de frapper une existence ; il livre le diagnostic, comme il le devait, mais l’absence de dialogue, l’absence de participation du malade à l’orientation de ce dialogue, l’impossibilité pour lui de poser des questions, vont bloquer et peut-être pour longtemps la capacité à accepter de « vivre avec ».
Or c’est une démarche qui devrait commencer le plus tôt possible. Au moment où le médecin donne le diagnostic, il peut déjà aider le patient à amorcer le long cheminement de l’acceptation de son mal. Le médecin doit prendre conscience que le premier intéressé, le malade, doit prendre en charge son propre destin. Si c’est le malade qui pose les questions et le médecin qui y répond, c’est déjà, de la part du premier, un début de prise en main. Le médecin peut lui faciliter cette démarche ; il lui faut pour cela surmonter sa propre angoisse à dire la vérité, c’est-à-dire à avouer son impuissance à guérir. Mais il peut aider, il peut soigner, il peut conseiller. C’est énorme.
 
Il existe enfin des manières indirectes de connaître le diagnostic. La famille du malade a été prévenue par le médecin alors que l’intéressé ne le connaît pas. Du temps va s’écouler entre ce moment et le partage de la nouvelle entre famille et malade. L’expérience m’a appris que lorsque le patient apprend tardivement la cause de ce mal qu’il vit depuis longtemps, il peut en vouloir à ceux qui lui ont caché la vérité ; un malaise et une méfiance risquent de s’installer durablement, ce qui va gêner ensuite les relations entre le malade et la famille, rendant beaucoup plus difficile le processus d’élaboration qui doit conduire au « vivre avec ».
Rares en effet sont les patients qui veulent continuer à ignorer le nom de la maladie qui les frappe. Souvent ce sont ceux qui se savent trop fragiles pour faire face ouvertement à des problèmes difficiles de l’existence. Ils se replient aussi parfois dans une attitude ambivalente : ils connaissent le nom de leur maladie mais préfèrent ne pas en parler.
Le diagnostic peut être appris de façon inopinée quand le patient prend connaissance de la lettre d’un médecin, d’un dossier laissé devant lui, de documents qui ne lui étaient pas destinés mais qui tombent par hasard sous sa main. Il est probable que le patient était déjà bien près d’apprendre le diagnostic, mais dans toutes ces éventualités il veut le plus souvent en savoir plus : des entretiens sont nécessaires pour aller plus loin, connaître la maladie, son évolution et les complications qu’elle peut provoquer.
 
Il est clair qu’un diagnostic de sclérose en plaques ne saurait être fait à la légère. Il prend donc du temps. Il peut s’écouler une longue période durant laquelle le patient vit les symptômes, mais l’absence de signes objectifs et le résultat négatif des examens complémentaires interdisent de porter un diagnostic (nous verrons plus loin que nous disposons de moyens parfaitement sûrs qui font que le diagnostic, au terme d’un processus de recherche plus ou moins long, est définitif). Les symptômes vont et viennent. Inquiet, le malade devient angoissé, redoute une maladie grave, un cancer par exemple.
La famille peut réagir de plusieurs façons. Elle accentue l’angoisse du malade, en créant le doute dans son esprit et en insistant auprès du médecin pour que l’on continue et que l’on prolonge les examens au-delà du raisonnable. À l’opposé, elle peut douter de la gravité du mal : cette personne qui se plaint tout le temps, qui est fatiguée, mais chez qui le médecin ne retrouve rien, est-ce qu’elle ne s’écoute pas trop ? Ses troubles ne sont-ils pas surtout « psychosomatiques » ? Il y a alors risque d’une mésentente entre le patient et sa famille.
Durant cette période d’incertitude, certains malades en viennent à penser que le médecin ne veut pas dire ce qu’il connaît. C’est une raison supplémentaire de ne pas lui refuser, le moment venu, une information aussi claire et complète que possible. Le médecin peut éventuellement faire état de ses soupçons, montrer qu’il ne peut pas faire avec certitude de véritable diagnostic mais que cette suspicion de sclérose en plaques est retenue. Ce peut être l’amorce du dialogue futur, lorsque le diagnostic deviendra probable ou quasi certain. Le médecin aura déjà acquis la confiance du malade, il pourra lui parler beaucoup plus aisément et sera mieux compris.

Vivre en connaissant sa maladie
Un temps d’adaptation suivra la révélation du diagnostic, qui ressemble à bien des égards à une période de deuil : tout se passe comme si le patient pleurait sa santé perdue et devait s’adapter à une nouvelle identité, à une nouvelle image de lui-même et de son avenir.
Il est fréquent et bien compréhensible qu’il ait alors des sentiments très divers : l’angoisse, le déni, la dépression, la colère, la révolte contre l’injustice. Les réactions affectives sont normales, il ne faut ni les décourager, ni les encourager. Elles dépendent d’abord de la personnalité du sujet et de ce qui s’est déjà passé avant la maladie, du contexte familial, de l’âge du début de la maladie, de sa gravité, de la période évolutive de la sclérose en plaques, de la façon dont le diagnostic a été annoncé.
Au début, l’adaptation est parfois plus difficile lorsque les symptômes sont légers ; le patient vit dans une zone confuse, ne sait plus s’il doit se considérer comme « normal » ou comme malade. Lorsque les symptômes sont plus évidents, il est peut-être plus clair pour lui et donc plus facile d’accepter une nouvelle identité, mais il lui faut alors composer avec l’étiquette de « handicapé », ce qui est un nouvel aspect du problème.
Les sentiments négatifs aggravent en général la symptomatologie fonctionnelle et rendent la vie du sclérosé en plaques encore plus difficile. L’imprévisibilité de la sclérose en plaques constitue une de ses caractéristiques les plus angoissantes. Au début de la maladie, il vit avec la crainte du lendemain qu’il ignore ; de plus les symptômes varient beaucoup d’un moment à l’autre, d’un jour à l’autre, d’une heure à l’autre. On doit vivre avec ses hauts et ses bas, composer avec des poussées et rémissions et même avec l’angoisse d’une poussée future, qui ne vient pas forcément. Ces sentiments d’anxiété peuvent s’estomper dans une atmosphère familiale, professionnelle, compréhensive et adaptée. Ils nécessitent parfois un traitement spécifique, que la personne consciente de son anxiété peut demander : là encore, n’hésitez pas à en parler avec votre médecin. C’est déjà un premier traitement de l’angoisse !

Le déni de la maladie
La sclérose en plaques frappe de jeunes adultes. Il est habituel que ces jeunes gens ne s’attendent pas à être atteints de problèmes de santé : apprendre que l’on a la sclérose en plaques, qu’elle menace de restreindre une vie dans laquelle on prend à peine son départ, qu’elle paraît détruire les projets, briser les espoirs et les ambitions, peut être vécu d’une façon négative. Tout l’avenir est brutalement remis en question : les choses ordinaires de la vie, travailler, fonder un foyer, avoir des enfants, paraissent soudain impossibles. Il faudra du temps pour « recoller les morceaux », pour apprendre à accepter une nouvelle vie. Il est compréhensible que le déni soit un passage obligatoire quand on a appris le nom de la maladie. Le déni est parfois utile, mais il ne doit pas durer trop longtemps, et il comprend des risques s’il apparaît secondairement. Affirmer que la maladie n’existe pas, ne vous atteint pas, est donc une attitude fréquente et compréhensible au début de la maladie. Elle permet à certains de franchir plus facilement le stade au cours duquel la maladie n’est pas gênante ni pour le sclérosé en plaques, ni pour son entourage. C’est probablement une attitude qui permet de continuer son existence sans être obsédé par l’avenir. Tant qu’il n’y a pas de handicap permanent important qui modifie le type de vie que l’on mène, il n
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