Catherine FRIBOURG – psychologue 

Intervention du 5 juin 2010 dans le cadre de l’école de la SEP

Quand votre chemin rencontre celui de la SEP

Annonce du diagnostic

Selon une conférence à l’hôpital de la Pitié Salpetrière, les recommandations pour annoncer le diagnostic porteraient sur 3 points : qui, quand, comment
· QUI ? 

l’annonce devrait être faite par le neurologue traitant.

· QUAND ? 
le plus précocement possible, dès que les éléments du diagnostic sont réunis.

· COMMENT ?
L’entretien doit être programmé dans un lieu approprié. 
L’annonce peut se faire au patient seul ou accompagné d’un proche s’il le souhaite.

Le diagnostic doit être annoncé de manière claire.

L’annonce du diagnostic peut se faire par étapes, et d’autres précautions sont à prendre afin de na pas effrayer le patient.

· Premières réactions possibles à l’annonce du diagnostic : 
· Le rejet de la maladie

· La réaction d’agressivité

· Le sentiment d’injustice

· Le sentiment d’échec

· Le blocage ou l’inhibition

· D’autres réactions plus positives

· Le soulagement et la reconnaissance

· L’impression d’exister 

Il est essentiel de savoir s’entourer

· Les aspects psychologiques de la sclérose en plaques
Selon des chercheurs et médecins, ils décrivent différentes réactions face à l’annonce d’une maladie chronique :  - le choc initial marqué par un état de stupéfaction,

  - la rencontre avec la maladie marquée par un bouleversement de ses sentiments,

  - un retrait social

Des stratégies d’ajustement seront nécessaires afin de limiter les conséquences possibles, au niveau personnel et familiales

Faire face au choc de l’annonce du diagnostic par des mécanismes de défense : 
- le déni, il consiste à nier la réalité



- la dénégation qui est un compromis

- l’isolation, elle consiste à « enkyster » la mauvaise nouvelle
- le déplacement, déplacer cette nouvelle sur un autre terrain

- la réaction de maîtriser, tout savoir pour contrôler

Il est indispensable de pouvoir verbaliser ses émotions mais aussi de pouvoir en parler à son entourage, à ses enfants aussi.
La personne atteinte par la SEP et son entourage : des risques possibles de déstabilisation, incompréhension, manque de communication

Comment retrouver un chemin ?

· La prise en charge psychologique de la SEP ou comment s’adapter à la SEP : 

Des facteurs d’adaptation psychologique : 

-le premier facteur d’adaptation psychologique à la SEP est la personnalité du patient

-la qualité du soutien intra-familial

-les compétences d’ouverture sociale

-la qualité de la relation avec le médecin

La gestion du stress

-ses causes et ses conséquences : le stress aggrave-t-il la SEP

-gérer le stress : contrôler la situation, s’organiser, aménager son quotidien

-utiliser des techniques de relaxation et d’autres techniques adaptées : respiration, hypnose, l’exercice physique

· Le travail de deuil

Personne n’échappe au travail de deuil, que perdons nous à l’annonce du diagnostic ?
· un idéal : un corps sain ?

· un sentiment de toute puissance ?

· des illusions ?

Vivre un deuil passe par différentes étapes : 
4 phases 
- un état de sideration



- une phase de déni



- un épisode dépressif réactionnel



- une période de détachement et de reconstruction

Ce travail de deuil durerait environ deux années.

Le deuil est un processus actif, c’est un cheminement intérieur.

D’autres étapes de deuil selon Elizabeth Kübler-Ross : choc, déni, colère, marchandage, dépression, acceptation.

Le concept de résilience selon les travaux de Boris Cyrulnik : 

La résilience : rebondir plus haut après les épreuves ou « l’art de naviguer dans les torrents »

Nous sommes tous potentiellement résilients en psychologie, c’est la capacité de se refaire une vie et de s’épanouir en surmontant un choc traumatique grave.

Des études ont permis de découvrir un aspect important de la récupération après un choc traumatique : la reconstruction de l’estime de soi.

Styles d’ajustement ou de « coping »

Il se définit comme la façon de raisonner et d’agir pour remédier, gérer la situation stressante.

Deux stratégies : la stratégie centrée sur l’émotion et la stratégie centré sur le problème.

D’autres stratégies comportementales et cognitives : le travail sur ses croyances, séances d’information, méthodes de relaxation, une adaptation au quotidien.

Améliorer sa communication : les causes possibles de non communication ou comment y remédier ?

Retrouver son chemin, une histoire personnelle

Qu’est-ce que la douleur psychique ?

Difficile à expliquer et pas toujours comprise car très subjective, elle accompagne la douleur physique et doit être prise en compte dès le début de la maladie.

Comment traiter cette douleur ?

- apprendre à repérer ses besoins,

- être à l’écoute de soi-même

- accepter de se faire aider 

- se projeter dans l’avenir

- donner un nouveau sens à sa vie.
Ne pas laisser la SEP diriger sa vie, et selon un témoignage, il faudrait réaménager ses activités professionnelles et s’attacher à ce que chacun peut faire à ce qui le motive.

- faire face aux défis : découvrir des forces nouvelles, modifier ses comportements et se objectifs, repenser le temps.

En guise de conclusion : 

Etre actif et acteurs de sa vie donne de l’énergie et de l’espoir.
Et tel le Petit poucet, chacun doit retrouver le chemin qui le ramène vers lui mëme

