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Dans la poursuite de notre but ultime, h savoir, la

prevention et la guErison de la sclErose en plaques (SP),
nous oublions souvent le stress Emotif et psychologique

que peut engendrer cette maladie, non seulement chez
ceux qui en sont atteints, mais Egalement chez leurs

parents et leurs amis.

Soulignons d'abord l'importance de la sclErose en

plaques et ses consequences sur notre sociEtE. La
sclErose en plaques est une maladie du syst_me nerveux

central (cerveau et moelle Epinibre) dont souffrent environ

50 000 personnes actuellement, au Canada. Plus de
femmes en sont atteintes que d'hommes, dans une

proportion de trois pour deux.

La SP se manifeste par une inflammation et une
dEtErioration de la myEline, gaine isolante qui entoure

les fibres nerveuses du cerveau et de la moelle Epini_re

(syst_me nerveux central - SNC). Cette gaine agit

quelque peu comme celle d'un fil Electrique. Lorsqu'elle
est ab_mEe, l'influx nerveux se trouve perturbE ou

compl_tement bloquE dans le systbme nerveux central.

Apparaissent alors de nombreux sympt6mes, allant
d'engourdissements et de picotements occasionnels

une fatigue chronique, des spasmes musculaires, des

troubles vEsicaux, voire la paralysie. Bien qu'on croie
que la sclErose en plaques soit d'origine immunitaire,

personne ne conna_t encore de faqon precise la raison de

son apparation; elle n'est pas transmise directement par
les parents et n'est pas contagieuse.



De plus, la scl6rose en plaques est impr6visible.

Elle pr6sente trois modes d'6volution. (1) Certains pa-
tients subissent une premi6re pouss6e caract6ris6e par

des sympt6mes 16gers, puis n'ont que peu ou pas d' autres

pouss6es. C'est la forme b6nigne de SP. (2) Chez
d'autres, la maladie est r6currente : des pouss6es

sporadiques sont suivies de p6riodes de r6mission durant

lesquelles les sympt6mes disparaissent. (3) On observe

aussi une forme chronique-progressive de SP ol) les
r6missions sont rares sinon inexistantes : l'6tat du pa-

tient s'aggrave peu h peu. Les statistiques montrent que
deux personnes atteintes de SP sur trois peuvent con-
tinuer h marcher, avec ou sans aide, toute leur vie.

R_actions _motives courantes

dans les maladies chroniques

Quelle que spit la forme de SP que vous pr6sentiez,
les 6tudes prouvent qu' il y a de fortes chances pour que

vos r6actions 6motives ressemblent h celles de personnes

atteintes d'autres maladies chroniques. Ces r6actions
comprennent, entre autres, la d6n6gation, la peur, la

col6re, la d6pression et un sentiment de culpabilit6.

La peur ou l'appr6hension s'av6re une r6action tr6s
r6pandue et tout _ fait compr6hensible, au d6but de la

maladie. On a peur de souffrir ou d'etre handicap6; on

est inquiet face aux questions sur la SP qui demeurent
sans r6ponse. Des craintes particulibres peuvent aussi
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_tre provoqu6es par le sentiment de perdre la ma_trise de
sa vie.

Ce sentiment peut na_tre lorsque vous vous rendez

compte que vous ne pouvez plus faire tout ce que vous

aviez l'habitude de faire et que d' autres doivent assumer
certains de _vos_ r61es. Cette constatation frustre

souvent davantage les personnes qui avaient beaucoup

de responsabilit6s, au niveau familial et professionnel,
que les autres. Cependant, nous attachons tous de

l'importance au fait de pouvoir rester maitre de notre

vie. Cette capacit6 est 6troitement li6e h l'image qu'on

a de soi-m_me et au respect de soi. Dans la plupart des

cas, nous jugeons cette perte de ma_trise bien plus grave
qu'elle ne 1'est en r6alit6. Le probl_me peut souvent _tre

r6solu par une red6finition des relations familiales,

sociales et professionnelles et par un changement de
responsabilit6s ou de domaines de contr61e qui soient

mieux adapt6s aux capacit6s de la personne atteinte de
SE

Le sentiment de eulpabilit_ peut facilement provenir

du fait que vous ne pouvez plus vous acquitter de toutes

vos t_ches habituelles. Vous avez peut-_tre 1' impression
de _laisser tomber_ votre famille et vos amis ou d'etre

responsable dans une certaine mesure de ce qui vous
arrive. Les jeunes m6res, en particulier, qui forment la

plus grande proportion des nouveaux diagnostiqu6s,

peuvent avoir tendance h se sentir coupables. Ce
sentiment sera accentu6 si les parents et les amis semblent
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parfois r6agir _ la maladie avec col_re ou rancoeur.
Leurs r6actions et les v6tres sont normales, dans les

circonstances, de m_me que votre sentiment de

culpabilit6. Une meilleure connaissance de la SP vous

permettra de comprendre que cette maladie n'est la

_<faute_ de personne.

De nombreuses personnes atteintes de SP vivent un
sentiment de deuil; ceci est normal et peut, en r6alit6,

acc6161er le processus d'adaptation '_ la maladie
chronique. La perte entra_n6e par une incapacit6

quelconque peut _tre ressentie aussi concrbtement que

la perte d'un membre chez un amput6. Le chagrin caus6

par la survenue d'une maladie chronique doit _tre accept6
avec patience et compassion par la personne atteinte et

son entourage. Avec le temps, ce sentiment s'att6nue, en

g6n6ral, pour faire place h la tristesse, puis _ 1'adaptation.
La d_n_gation constitue 6galement une r6action

normale, particuli6rement au moment o_) le diagnostic
est pos6 et durant les r6missions. Les auteurs d'une

6tude r6cente portant sur des personnes atteintes d'une

maladie chronique concluent que la d6n6gation peut

s' av6rer un moyen d' adaptation positif en autant qu' elle
ne devienne pas une entrave au traitement ni aux soins

dont le malade a besoin. La d6n6gation est utile dans la

mesure o_ elle vous permet d'oublier vos inqui6tudes,
du moins pour un certain temps, et de vous accorder un

r6pit positif.
La perte du sens de sa propre valeur, accompagn_e

............
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d'un 6tat dEpressif. Les changements imposes par une

maladie chronique peuvent altErer pEriodiquement
l'image qu' on a de soi-m6me et causer une depression.

Un Etat dEpressif, de 1Eger h modErE, est observe dans 30

40 pour cent des cas de SP, hun moment ou _aun autre
de la maladie. On ne sait pas si c'est la SP elle-m_me

qui le provoque ou s'il s' agit d'une reaction Emotive aux

changements physiques apportEs par cette maladie.
Un Etat dEpressif grave, qui peut _tre caractdrisE par

divers sentiments d'impuissance, une grande lassitude,

un manque de motivation, des changements an niveau
du sommeil et/ou dans les habitudes alimentaires et une

baisse d' intdrfit pour 1'activitE sexuelle peuvent nEcessiter

la consultation d'un spdcialiste. Une fois connue la

gravitE de la depression, des antidEpresseurs ou une
psychothErapie peuvent 6tre prescrits. Souvenez-vous

qu'il n'y a pas que vous _ qui qa arrive, et que bien des

gens non atteints de SP une depression.
Une Etude rEcente portant sur de nombreuses

personnes atteintes de SPa montrd qu'apr_s la pEriode

d'adaptation, suivant la rEvElation du diagnostic, la

plupart de celles-ci trouvaient la force de demeurer
positives face _ leur propre valeur tout au long de leur
vie.

Les stress 6motifs particuliers _ la SP

Outre les stress Emotifs dEcrits plus haut qui
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s'appliquent ?a toutes les maladies chroniques, la SP
comporte des fardeaux 6motifs particuliers :

L'ambigui't_ du diagnostic. Le diagnostic de la SP
peut atre long _ venir et, par cons6quent, atre prdc6d6

d'une p6riode d'incertitude. Marne les m6decins

exp6rimentds qui soupqonnent cette maladie peuvent

manquer de donn6es pour poser un diagnostic certain de
SE Ce fait est attribuable _ la nature impr6visible de la

maladie et _ l'absence de test diagnostique spdcifique de
laSP.

Pour certaines personnes, la rdvElation d'un diag-

nostic de SP, apr6s de nombreux mois ou ann6es d' attente,

peut s'av6rer un soulagement • <<Enfin, je sais ce que
j'ai>>. Pour d'autres, toutefois, elle est v6cue comme un

choc terrible. Ces deux rdactions sont parfaitement
normales.

Le facteur <_impr_visibilit_>>. Malheureusement,

m_me lorsqu'un diagnostic est confirm6, l'incertitude

persiste puisque de nombreuses questions sur la maladie
demeurent sans r6ponse • son 6volution, son pronostic,

ses effets sur la vie professionnelle et familiale ainsi que

les cons6quences des handicaps physiques. I1n'est pas
rare que les pr6occupations reli6es _ ces sujets se

manifestent par de la col6re chez la personne atteinte de

SP qui tente ainsi de cacher sa blessure, sa d6ception ou
son 6tat d6pressif.

La SP 6volue de faqon tout _ fait impr6visible : elle

peut demeurer stable, s'aggraver ou s'am61iorer. I_tant
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donn6 que la plupart d'entre nous sommes tourn6s vers

l'avenir, les obstacles 5. la planification 5. long terme

peuvent _tre difficiles 5. accepter. I1 faut pourtant se
rendre _ l'6vidence •personne, m_me ceux quijouissent

d'une excellente sant6, ne peuvent pr6dire leur avenir.

La vie elle-m_me est impr6visible. En g6n6ral, on peut

dire que la SP entra_ne des handicaps, mais que la
maj orit6 des personnes atteintes de cette maladie gardent
assez de mobilit6 pour mener une vie raisonnablement
active.

Le facteur _invisibilit_ des sympt6mes>>. La
fatigue et la faiblesse passent souvent inaper_ues,
amenant la famille et les amis 5.attendre de la personne

atteinte de SP plus qu'elle ne peut donner. En outre, la
fatigue, sympt6me tr_s r6pandu dans la SP, est souvent
perque par l'entourage comme de la paresse ou un
manque d' esprit d'initiative. I1arrive fr6quemment que

les personnes atteintes de SP commencent alors 5.douter
de leur propre valeur.

Effets dela SPsur les facult(_s intellectuelles
:.

Bien des personnes atteintes de SP 6prouvent des
troubles de la m6moire et de la concentration, de la

difficult6 5. r6soudre les probl_mes ainsi que d'autres
d6ficits intellectuels.

Les troubles de l'id6ation dans la SP sont

comparables, selon certains m6decins, 5. ceux des
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vieillards, et NON PAS _ ceux qui sont associ6s _ala

maladie d'Alzheimer. Ces signes pr6coces de

vieillissement sont observ6s chez environ 15 h 20 pour

cent des personnes atteintes de SE Dans la plupart des
cas, on peut rem6dier h cette situation en dressant des

listes de choses h faire, en reconnaissant que la fatigue

peut engendrer un ralentissement de la fonction

intellectuelle, en pr6voyant un peu plus de temps pour
accomplir ses t_ches, en acceptant l'aide des autres et en

prenant le temps de se demander si les attentes de sa
famille, de ses amis, de m6me que les siennes, ne sont

pas exag6r6es.

Certains m6dicaments peuvent parfois aider- parlez-
en h votre m6decin.

Sexualit6 et SP

La sexualit6 s'av_re un sujet d61icat et difficile

aborder. Chacun a sa propre 6chelle de valeurs et son

propre bagage d'exp6riences dans ce domaine et,
lorsqu'on apprend qu'on est atteint d'une maladie

chronique, on tend h garder ses anciennes valeurs et

id6es sur ce plan, m_me si on a effectu6 les adaptations
n6cessaires dans d'autres sph6res d' activit6. Les inhibi-
tions sociales face h la sexualit6 font souvent de cette

question le sujet de discussion le plus difficile _taborder.
Cependant, il est possible de parler plus librement

de cette importante question si vous voyez la sexualit6
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comme une partie int6grante des relations humaines et

si vous considErez que certaines recherches prouvent

que la pression subie au travail, le stress et la fatigue

peuvent diminuer la libido m_me chez les gens qui ne
souffrent d' aucune maladie.

i

Etant donn6 que la fatigue est un sympt6me frdquent

dans la SP, il est normal que cette maladie entra_ne un
changement d' attitude ou d'int6r_t envers le sexe. Les

modifications apport6es par la SP au niveau de la
capacit6 5.6prouver du plaisir dans les relations sexuelles

peuvent cr6er des probl_mes beaucoup plus grands que

ces modifications elles-m_mes. Une seule exp6rience

d'incontinence durant les rapports sexuels peut amener

la personne atteinte de SP 5.6viter tout geste affectueux
mame si son partenaire ne consid_re pas ce probl_me

comme s6rieux. Par ailleurs, un homme 5.qui il arrive
une fois de ne pas avoir d'drection peut atre tent6 de
considdrer toute manifestation d'affection comme un

deft 5.sa puissance sexuelle, d6fi qu'il choisit parfois de

ne pas relever.
De telles r6actions peuvent entra_ner non seulement

une diminution des 6changes affectueux, mais 6galer_ent
des difficult6s de communication et d' autres probl_mes

de couple.
I1importe, dans de telles circonstances, de s' efforcer

d' exprimer ses sentiments, d' apprendre 5.se d6barrasser
de ses pr6jug6s face 5.la sexualit6 et, par-dessus tout, de
chercher de l'aide si les changements d'attitude
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souhaitables ne semblent passe produire.

La famille et la SP

La grippe ou une fracture peut n6cessiter un
changement temporaire des responsabilit6s et des r61es

familiaux. Toutefois, la plupart des gens s'accommodent

facilement de cette situation 6tant donn6 qu'elle est
passag_re. I1 en est autrement lorsqu'il s'agit d'une

maladie chronique telle que la SP.

La scl6rose en plaques a des r6percussions sur tous

les membres de la famille. Ceux qui ne sont pas pr6par6s
devenir des <<soignants>>peuvent se voir soudainement

attribuer ce r61e. Ils peuvent aussi en arriver _.se sentir
davantage parents que partenaires. De nombreuses

familles en font trop pour la personne atteinte de SP,

donnant ainsi _ cette derni6re l'impression d'etre plus
impuissante qu'elle ne l'est et suscitant, chez les autres

membres de la famille, le sentiment d'etre n6glig6s.

Recevoir trop de soins peut emp6cher la personne atteinte

de SP de s'adapter le mieux possible _ sa maladie.

•Existe-t-il un profil psychologique typique
de. la personne atteinte de SP?

Que pouvons-nous dire du profil psychologique de
la personne atteinte de SP? Comment ces personnes
r6agissent-elles g6n6ralement _ cette maladie? Le
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chercheur Nicholas LaRocca, dans un rapport publi6 en
1985 sur les 6tudes les plus importantes men6es _ ce
jour, arrivait aux conclusions suivantes :

1. Les presonnes atteintes de SP ont un profil

psychologique aussi normal et aussi vari6 que celui

des personnes atteintes d'autres maladies. On peut
s'attendre h ce qu'elles soient perturb6es par la

r6v61ation du diagnostic et h ce qu'elles soient

soumises _ un stress additionnel au cours des pouss6es.
2. Les 6motions telles que la d6pression, le chagrin et

1'angoisse fluctuent souvent en fonction des hauts et
des bas de la maladie.

3. L'estime de soi peut _tre gravement alt6r6e par la SE

Cependant, la majorit6 des gens se reprennent et
gardent habituellement une bonne estime d'eux-

mfimes, pendant longtemps, m_me lorsque leurs

sympt6mes s' aggravent.

4. Bon nombre de personnes atteintes de SP trouvent

utiles de se renseigner sur leur maladie et aimeraient
la mieux comprendre.

5. Outre les sympt6mes physiques, plusieurs facteurs
entrent en ligne de compte dans 1'adaptation h la SE

I1 est normal pour certaines personnes chez qui la

maladie est b6nigne d'avoir plus de difficult6 _.

s'adapter que d'autres dont les sympt6mes sont
graves.
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En resumE, bien qu'on puisse identifier des Emotions

et des problEmes courants dans la SP, on n'a jamais
rencontre deux personnes atteintes de SP qui prEsentent

le m_me profil psychologique.

Stades d'adaptation/l la SP

Tout comme votre profil psychologique peut aider
comprendre comment la SP influe sur vos Emotions, un

coup d'oeil hun processus frequent d'adaptation peut
jeter un peu de lumiEre sur les effets de cette maladie

complexe.

L' adaptation ?ala SP se rEvEle un processus continu

qui s'Etale souvent sur une longue pEriode. Les
chercheurs Ronald Matson et Nancy Brooks (elle-m_me

atteinte de SP depuis de nombreuses annEes) ont

dEcouvert que les 6tapes franchies par cette derniEre
ressemblaient h celles des nombreuses personnes atteintes

de SP qu'ils ont interrogEes. Ils ont conclu, cependant,

que tousles sujets n'avaient pas passe par les m_mes
stades et qu'il n' est pas nEcessaire de franchir toutes les

6tapes suivantes pour bien s'adapter h la maladie.

1. D_n_gation. La dEnEgation est une reaction normale.
Des idEes telles que : _On s'est trompE de diagnos-

tic>>,_Je n'ai pas vraiment la SP>>et _Je ne peux
pas croire que je sois atteint de SP>>sont des

reactions tr_s frEquentes, au debut. Lorsque les

symptEmes disparaissent au cours des remissions, il
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est normal de se dire qu' on n' a peut-6tre pas vraiment

la SP, apr6s tout.

2. R_sistance. _Je ne me laisserai pas faire_ peut
0_trela premi6re r6action, _ ce stade. B ien qu'il

puisse 0_treutile de vouloir faire quelque chose

contre la SP, des attentes irr6alistes quant _ vos
capacit6s de vaincre la maladie vous pr6disposent

la d6pression et _ d' autres formes d' abandon, en cas
d'6chec.

3. Reconnaissance. La reconnaissance de la r6alit6

caract6rise une 6tape c16 vers l'adaptation. Vous

vous direz alors : _Je crois bien qu'il faut que
j'accepte cette maladie comme partie int6grante de

ma vie>>.Vous commencez a parler de votre maladie,

accepter de l'aide dans une certaine mesure et _.
r66valuer vos priorit6s.

4. Acceptation. Un pas de plus et vous atteindrez

l'6tape de 1'acceptation. Non seulement vous
reconnaissez votre situation, mais encore vous

1'acceptez. Cette 6tape vous permet de changer vos

valeurs et vos habitudes et de jouir davantage de la
vie.

Ajoutons :

5. Croissance. Aprbs avoir accept6 votre situation et
adopt6 une attitude positive, vous pourrez vous

engager dans de nouvelles voies. Vous ne pouvez

pas vous attendre _ redevenir la m_me personne
qu' avant, mais bien des gens nous ont dit qu'ils sont
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devenus meilleurs, plus matures, appr6ciant
davantage la vie.

Comment mieux vivre avec la SP

Que faut-il pour titre raisonnablement heureux

lorsqu'on a une maladie chronique? Malheureusement,

plusieurs id6es fausses circulent h ce sujet, comme l'a
fait ressortir une 6tude men6e par les chercheurs Sobel

et Worden, en 1982. Bien des gens croient que pour

qu'un malade chronique soit heureux :
1. il ne doit pr6senter aucun sympt6me,

2. il doit _tre trait6 de la m_me faqon qu'avant sa
maladie,

3. il doit pouvoir faire tout ce qu'il faisait avant sa
maladie,

4. sa famille ne doit aucunement souffrir de la situation

et ne doit pas s'inqui6ter de lui,
5. il doit s'en remettre totalement _tson m6decin.

I1 est rare qu'une personne atteinte d'une maladie

chronique r6ponde _ tous ces crit6res. Qui plus est,
nombre de ces malades souffrent d'un sentiment de

culpabilit6 - la conviction que, d'une certaine faqon, ils
ont provoqu6 leur maladie ou en sont responsables.

CEUX QUI COMPOSENT le mieux avec la maladie

sont ceux qui participent activement h leurs soins et
tous les autres aspects de leur vie. En outre, ils sont
souples, ing6nieux, optimistes et positifs. Ils tentent de
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r6soudre leurs problbmes par des moyens pratiques.

Notez que ces attitudes positives sont possibles malgr6

les c6t6s n6gatifs de la maladie •sympt6mes physiques,
pr6jug6s des autres, limitation des activit6s, problbmes

familiaux et incapacit6 du m6decin de r6pondre h toutes

les questions.
Restez maitre de votre vie. Les malades chroniques

qui demeurent actifs, en particulier en ce qui concerne
leur sant6, contribuent h leur mieux-6tre physique et

psychologique.
l_valuez votre maladie avec r_alisme et souplesse.

Ne vous obstinez pas a vouloir faire tout ce que vous

faisiez auparavant, sans tenir compte de vos sympt6mes
et de vos incapacit6s. I1 se peut que vous deviez

renoncer _ certaines activit6s au profit d' autres qui sont

plus appropri6es, plus satisfaisantes et plus agr6ables.
Tentez de maintenir des liens _troits avec votre

famille et vos amis. Voila une bonne fa_on d' avoir une

vie satisfaisante, qu' on soit atteint de SP ou non. En tant
qu'&res sociaux, la plupart d'entre nous d6sirons _tre
aim6s et choy6s. Lorsque nos capacit6s physiques sont
alt6r6es par une maladie, telle la scl6rose en plaques, les

choses qu'on peut faire pour les autres sont appel6es
changer. Parlez des changements que vous devez
effectuer avec votre famille et vos amis et, ensemble,

trouvez des moyens de conserver vos bonnes relations.
La franchise, l'aide et le soutien sont toutes des

valeurs importantes au sein d'une famille. Vous devez
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savoir qu' en taut que personne atteinte de SP vous n'_tes
pas la seule h devoir vous adapter aux changements.

Chacun des membres de la famille apprend h conna_tre

la maladie et h s'y adapter- _ son rythme et h sa fa_on.
I1faut encourager cette adaptation, mais non 1' imposer.

Selon de r6centes discussions, les sentiments

6prouv6s le plus fr6quemment par les familles touch6es
sont les suivants : col6re, frustration, crainte, incerti-

tude, mais aussi amour et inqui6tude. I1 ne faut pas

r6primer les r6actions n6gatives, mais les aborder de
fa_on constructive. Soulignons aussi que sous des

dehors excessivement joyeux, certaines personnes

cachent leurs craintes, leurs inqui6tudes et peut-_tre leur
col_re et leur ressentiment.

Vos relations interpersonnelles ont toutes les chances

de continuer h 6tre bonnes si vous et votre entourage
demeurez calmes et ouverts dans vos discussions. Vous,

en tant que personne atteinte de SP, devez prendre

l'initiative de parler de votre maladie. Ainsi, vous
lib6rerez vos parents et vos amis de cette t_che et les
mettrez h l'aise.

Fixez-vous des objeetifs. Un but dans la vie n'a pas

besoin d'etre quelque chose d'aussi extraordinaire que
l'ascension du mont Everest. Le v6tre, mfime s'il est

modeste, vous servira de stimulant et vous imposera une

certaine discipline. Une vaste 6tude a montr6 que
nombre de personnes atteintes de SP s'adaptent mieux

lorsqu'elles s'efforcent de continuer h vaquer _ leurs
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occupations quotidiennes.

Exprimez vos craintes et vos sentiments. I1

importe de pouvoir parler des effets de |a SP sur sa vie

quelqu'un en qui on a confiance. Si vous croyez que
cela pourrait constituer un fardeau pour vos parents et

vos amis, confiez-vous plut6t _ un membre du clerg6,

un conseiller ou _ une autre personne atteinte de SE
Votre section locale de la Soci6t6 de la SP ou votre

m6decin, peut-_tre, pourra vous aider _ trouver la

personne appropri6e. La plupart des gens consid_rent
qu'il est bon de se confier ?aquelqu' un de temps _ autre;

cela permet de se d6fouler, de prendre un peu de recul et
de faire baisser la tension.

,h. propos de conversations, que vous dites-vous

chaquejour _tvous-mame? Si vous avez pass6 de : _cette

situation est intol6rable>_ _ : _je crois que je peux vivre
avec qa_, vous avez effectu6 un grand pas vers une vie

plus saine.

Reeherehez un programme d'exereiee adapt6
votre 6tat. C'est bien connu, l'exercice est essentiel au

maintien de la sant6 physique et psychologique, et ce,

pour tout le monde. II peut att6nuer la d6pression et
1' angoisse.

Des 6tudes r6centes sur les effets de l'exercice sur

la chimie du cerveau ont r6v616 qu'un entra_nement
r6gulier et vigoureux peut contribuer _tlib6rer certaines

substances chimiques au niveau du cerveau, les

endorphines, dont l'action s'apparente h celle des
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tranquillisants, des relaxants musculaires et des s6datifs.

Une autre 6tude a montr6 une relation positive entre
l'exercice, l'humeur et les m6canismes de la pens6e.

On cherche pr6sentement _td6terminer le type et le

niveau d'exercice appropri6s b la personne atteinte de
SE Les r6sultats pr61iminaires de ces recherches

indiquent qu' il est possible de concevoir des programmes

d'exercice qui am61iorent la forme physique de ces

personnes et leur procurent un sentiment de bien-Stre.
R6gle g6n6rale, si le m6decin est d'accord, il est

recommand6 de s' engager dans un programme d'exercice
adapt6, b raison d'au moins trois s6ances par semaine.

D_tendez-vous. Joignez h l'exercice des tech-

niques de relaxation physique et mentale telles que le

yoga et la m6ditation. Celles-ci vous permettront de
chasser les pens6es et les sentiments stressants. Ces

techniques se sont aussi r6v616es de bons moyens de

g6rer et de diminuer le stress dans la vie quotidienne.
Retirez plus de satisfaction de votre vie sexuelle.

Vous effectuerez un grand pas dans la bonne direction si

vous partagez vos sentiments et vos pr6occupations et
vous efforcez de r6soudre vos difficult6s sur le plan

affectif. En effet, les 6motions peuvent influencer la

libido et les capacit6s sexuelles.
Voici quelques petits conseils :

• Videz votre vessie et vos intestins avant les relations.

Sachez cependant que, s'il y a perte d'urines, ce
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liquide ne pr6sente aucun danger 6tant donn6 qu'il
est st6rile.

• Si vous utilisez une sonde 5.demeure, vous pouvez

quand m_me avoir des relations sexuelles 5.condi-
tion de prendre certaines dispositions simples. I1

importe avant tout que les deux partenaires d6sirent

se procurer mutuellement du plaisir.
• Cherchez des zones 6rog_nes autres que les parties

g6nitales si celles-ci sont insensibles ou si vous ne

pouvez atteindre 1'orgasme.
• Les hommes atteints de SP se plaignent souvent de

leur incapacit6 5.maintenir une 6rection; bien des
femmes attachent moins d'importance 5.cette

ddficience de leur partenaire qu'5. une diminution des

marques d' affection telles que les caresses, les baisers,

etc. Soyez donc affectueux.

En r6sum6, soyez pr0As5.vous adapter 5.de nouveaux

comportements sexuels. I1 existe un nombre illimit6 de
variantes des techniques sexuelles usuelles dont certaines

devraient presque assur6ment vous aider, vous et votre

partenaire, 5. avoir une vie sexuelle satisfaisante. Cette

flexibilit6 permet 5.la plupart des personnes atteintes de
SP d'atre satisfaites sexuellement, malgr6 leur handi-

cap.
l_vitez un cercle vicieux. La fatigue peut _tre

aggrav6e non seulement par l'6volution de la SP elle-
m_me, mais encore par l'6tat d6pressif qui peut vous
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amener h d61aisser certaines activit6s autrefois appr6ci6es
et h restreindre vos relations avec vos amis et vos

coll6gues de travail. Votre vie devient alors plus
s6dentaire et votre condition physique se d6grade. Ainsi

s'installe un cercle vicieux : moins on bouge, moins on

a de forces et plus on est d6prim6, moins on bouge. Votre

m6decin peut vous prescrire des m6dicaments pour
lutter contre votre fatigue ou votre 6tat d6pressif; toutefois,

vous devez comprendre le m6canisme de ce cercle
vicieux et t_cher de le briser.

Ne sous-estimez pas la valeur de la foi. La foi
constitue une dimension trbs personnelle de la vie. Ceci
dit, des 6tudes ont montr6 que les malades chroniques

qui ont des convictions religieuses ou philosophiques

profondes, les aidant h comprendre leur situation, s'en
tiraient mieux que ceux qui n'avaient pas de vie spiritu-
elle. Le simple fait d'assister h des offices religieux

semble b6n6fique, peut-_tre parce que les malades ont
alors le sentiment de faire partie d'un groupe et d'6tre
soutenus par lui.

Voyez un m_decin avec qui vous _tes _ l'aise.

N'importe quel m6decin peut vous prescrire des
m6dicaments et vous examiner r6guli6rement. Toutefois,

si vous _tes suivi par un m6decin que vous respectez et
avec qui vous vous sentez h l'aise pour parler de vos
problbmes de sant6, vous augmentez vos chances de

jouir d'un meilleur 6tatde sant6 g6n6ral et de mieux vous
adapter ?ala SP. Selon un neurologue qui a trait6 des
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centaines de personnes atteintes de scl6rose en plaques,

il importe que celles-ci participent activement et

pleinement au traitement de leur maladie.
Amusez-vous. Est-ce que les activit6s r6cr6atives

et amusantes sont les premi6res _.0,tre retir6es de votre

calendrier? On peut comprendre une telle d6cision,

mais il reste que le jeu, le rire et les loisirs pr6f6r6s
contribuent h diminuer le stress et h vous revigorer. Les

gens qui rient avec sinc6rit6 et facilit6 et qui ont le sens
de l'humour se sentent g6n6ralement mieux que les

autres et jouissent davantage de la vie.

Que faire maintenant?

Apr_s avoir lu la pr6sente brochure, vous devriez

vivre de faqon plus satisfaisante, devenir plus actif et

adopter une attitude positive qui vous am_nera 5 reprendre
votre vie en main.

Cependant, cette simple lecture ne peut suffire. I1

faut que vous puissiez exprimer vos sentiments et vos

inqui6tudes h votre entourage, h un groupe ouh un
conseiller, s'il y a lieu. Souvenez-vous qu'il n'est pas

question pour vous de vivre comme une personne malade
mais comme une personne qui a une vie bien remplie

malgr6 sa scl6rose en plaques. _a demande du courage,
bien stir, mais c'est possible et, surtout, qa en vaut la

peine!
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Questions courantes

• Les _motions ou la nervosit_ peuvent-elles causer ia SP?

Non. La scl6rose en plaques est une maladie du syst6me

nerveux central et n'est pas provoqu6e par la nervosit6 ou la

tension. L'apparition de la SP et son 6volution ne d6pendent

que de facteurs physiques.

• Les _motions peuvent-elles avoir des consequences sur
mon fonctionnement dans la vie quotidienne? C'est

probable. Nombre de personnes atteintes de SP se plaignent
que leursjambes sont plus faibles, leur 6locution plus difficile

et leur fatigue plus intense les jours o_ elles se sentent

nerveuses ou perturb6es 6motivement. Les sp6cialistes de la

SP croient que ces difficult6s peuvent tout simplement titre

des manifestations amplifi6es de r6actions tout "afait normales

'_la nervosit6 et '_la tension. Souvenez-vous que les problbmes

de ce genre sont temporaires et qu' ils disparaissent lorsque la

situation s'aplanit. Ils ne signifient pas que votre maladie

progresse et ne sont pas graves.

• Devrais-je tenter de diminuer ie stress dans ma vie? Les

malades chroniques peuvent tr6s bien fonctionner dans leur

vie de tousles jours avec environ la moiti6 de leur force

psychologique. La SP, toutefois, exige plus que cela. II n'est

pas n6cessaire d'61iminer compl6tement le stress, entreprise

par ailleurs impossible et qui aurait pour effet de vous

d6connecter du monde. Cependant, vous devez tenter

d'am61iorer votre aptitude _tcomposer avec vos probl6mes,

vos frustrations et vos sources de stress.
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