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Quelques definitions...

- Qu’est ce qu’un frouble cognitif ?

Altération plus ou moins sévere d’une des fonctions cognitives ( 30 a 70%)
(Rao et al., 1991a, Nocentini et al., 2006)

Mémoire

Attention

Fonctions executives : Inhibition, Flexibilité mentale, Planification, Raisonnement
Fonctions instrumentales, dont le Langage

Mais aussi ,la cognition chaude : le traitement des émotions propres et
exterieures, I'éthique, la morale, etc..

~ Peuvent étre précoces voire initiaux (Amato et al., 1995 ; Lyon-Caen et al., 1986; Fontaine et
al., 1994)




> Qu’est ce qu’un trouble du comportement?

Affections cliniguement significatives qui se caractérisent par un changement du
mode de pensée, de I'humeur (affects) ou du comportement associé a une
détresse psychique et/ou a une altération des fonctions mentales. (OMS)

Ex : agressivite, irritabilite, apathie, troubles obsessionnels compulsifs

- Qu’est ce qu’une perturbation émotionnelle?

Perturbation des affects, de la compréhension, du ressenti ou méme de
I'expression émotionnelle

Ex : labilité, alexythymie

- Qu’est ce qu’un trouble thymique ?

Modification plus ou moins sévere de 'lhumeur
Ex: troubles mélancolique ou troubles euphoriques




Dans la SEP, Les désordres émotionnels et thymiques sont :

\4

fréequents ( dans plus de 50% des cas, Montel & Bungener, 2007)

~  précoces

\4

parfois séveres

\4

prévalence supérieure a d’autres pathologies neurologiques chroniques

(80% présentent au moins un symptome thymique ou émotionnel, Figved

et al., 2005)




Troubles psychologiques : épidémiologie dans la SEP

Le trouble anxieux (73%¥) = angoisse permanente, relative a la configuration

de la maladie
-1

La dépression (>50%) : sentiment de désespoir, de culpabilité

corrélée a I'’évolution 'EDSS, co-morbidité avec I'anxiété (Rosti-Otajarvu & Hamalainen,
2012)

La labilité emotionnelle ( 41% ++) 1 irritabilité, labilité et hyper-expressivité

émotionnelle
-1
L'apathie (22% ++) 1 perte d’initiative, de motivation, émoussement affectif




» Origine des manifestations neuropsychiatriques dans la SEP encore mal connue :

2 mécanismes suggeres :

- Disfonctionnement et déconnexion de la SB au sein des réseaux fronto-
\ temporaux (1)

- Reéponse psycho-affective mal adaptée au stress consécutif a la maladie (2

{ 8

Systeme complexe multifactoriel (3)

Interaction des facteurs biologiques (Iésions, altération du fonctionnement







la Réaction ...

- Annonce diagnostique : importance d'une equipe pluridisciplinaire

= Etape essentielle — Challenge pour | 'équipe

= Conditionne la qualité de la prise de charge

= SOCLE de I’Acceptation

= Traumatisme pour I; patient ET ses proches

Tl
= Bouleversements de I'équilibre établi — perte de reperes
—_—




Des |la Réaction...

Roéle du psychologue :

Permettre la stabilite psychique et émotionnelle du patient

Réduire la souffrance psychologique - Renforcer sa resistance psychologique

Atténuer la peur, I'angoisse, le déni, etc. —> Roéle de contenant emotionnel
Eviter le repli sur soi, I'isolement, la rupture de communication avec autrui

Role de prévention sur les aspects de la maladie

Sensibiliser les proches — Les encadrer par I'écoute , la disponibilité




En passant par la compréhension..

Etap®¥mportante pour accéder a « |’ Acceptation »

> Importance d’'un psychologue spécialisé / sensibilisé a la SEP pour bien
comprendre et identifier les souffrances du patient et lui permettre de :

Comprendre la maladie : les symptdmes, leurs conségquences sur son corps,
sur I’énergie, etc. — apprendre a exprimer ses besoins, a anticiper ses limites et
les gérer (ex: gestion de la fatigue)

Comprendre ses émotions : les identifier, les tolérer - savoir les exprimer ety
répondre de facon adégu%te (ex : gestion du stress)

Education thérapeutique

Travail de Prévention —Information — Accompagnement du patient et de son
entourage




En passant par la compréhension...

Comprendre mais aussi Apprendre

~ Apprendre a vivre avec la maladie et non la subir

~ Apprendre a s’écouter, interpréter de facon juste les signaux corporels
(ni déni, ni hypervigilance)

~ Apprendre a maitriser la place qu’occupe la maladie
~ Apprendre a communiquer avec son entourage

~ Apprendre a accepter le regard des autres pour les pousser éventuellement a
I'ajuster —

~ Apprendre a reformuler son projet de vie, adapté a la situation nouvelle




En passant par la compréhension...

> Au cours d 'entretiens individuels, personnalises , ajustés a la personne et son
vécu

Mais aussi de fagon systemique , avec le conjoint, la famille

Puisqu’il peut exister un probleme de communication , lié a différents aspects (honte,
culpabilite, deni, rejet, incompréhension, etc.)

Psychologue = médiateur

Surtout que [’ ntou>rage joue un role déterminant sur le vécu de la maladie et donc
sur I’acceptz Ey , le deuil et I'efficacité du soutien psychologique




En passant par la compréhension..

- Prise en charge des aidants = CAPITALE (bien que peu répandue)

~ Pour favoriser la prise de conscience

“Attribuer I'espace a un temps de parole ou exprimer son propre vecu face au
choc du diagnostique, a la souffrance du patient, aux problémes liés a la maladie

( ex: troubles sexuels)
~ Permettre le deuil de la santé du couple / famille idéale, redéfinir les priorités

“Eviter les situations de sacrifice, avec dévouement - surprotection

= de fuite, avec rejet - déni - indifférence - rupture




A 'acceptation ...

« Pousser sans forcer »

Processus qui demande un certain temps, variable d’une personne a l'autre

Nécessite une adaptation psychologique , qui dépend de 5 grands
facteurs* :

“La personnalité du patient, construite depuis I'enfance- son histoire
personnelle

“La qualité du soutien intrafamilial (stigmatisation, rejet, isolement,
indifférence)

“Les compeétences d’ouverture sociale (communication avec autrui, faculté
d’accepter et demander de l'aide )

“La qualité de I'accompagnement médico-social (confiance, information




A 'acceptation / Adaptation ...

L' adaptation intrinsequement liee
~ Aux stratégies de coping mises en place

-> Ensemble des efforts cognitifs et comportementaux constamment changeants, destinés
a maitriser, réduire ou tolerer les exigences spécifiques internes ou externes percues comme
menacantes ou dépassant les ressources de l'individu (Lazarus et Folkman, 1984).

> Coping centré sur le probleme : actif, confrontation et restructuration du probleme
> Coping centré sur | ‘emotion : affectif, expression émotionnelle

> Coping centré sur I'évaluation : analyse logique et anticipation morale

> Influencé par plusieurs facteurs : socio-démographique, environnemental, personnel et




A 'acceptation...

- Adaptation liée au sentiment de controle percu de la situation
-> = sentiment d’efficacité personnelle, Locus of Control

- > Croyance de l'individu en sa capacité d’organiser et d’exeécuter un
comportement visant a produire un résultat souhaité (Bandura, 1997).

- Adaptation liée au sentiment de soutien social recu

Différents Types de soutien social (Sarason et al., Wills, 1985)

* Le soutien a PPestime : contribution a 'augmentation de I'estime de soi

¢ Le soutien informationnel : Disponibilité pour proposer leurs conseils




L’ajustement a la maladie

Froblemes
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A 'acceptation...

» Accompagnement psychologique = Travail psychique en plusieurs étapes pour :

~ Palier aux problemes d’adaptation
~ Minimiser I'impact des facteurs négatifs
~ Favoriser la mise en place de stratégies adaptees

~ Encadrer les réactions émotionnelles déclenchées par la situation de crise
(déni, revolte, agressivité, dépression, anxiété, etc.)

~ Le psychologue doit donc identifier a quel stade se trouve le patient pour
adapter son intervention.




A 'acceptation...

Adaptation

Parcours en collaboration dynamigue nécessitant une implication active du patient
+ soutien des aidants




Et apres ...?

1 Adaptation = Cheminement long et « périlleux »

Peut subir des fluctuations en fonction de la survenue des poussées /de
la récupération

I'apparition de nouveaux symptomes

- Accompagnement : place importante a chaque étape de I'évolution de
=pla maladie

a chague changement dans la vie du patient
(familial — socio-professionnel)




Et apres ...?

> Accompagnement = moyen de rupture de I'isolement
= médiateur pour amélioration de la qualité de vie

- Dans le cas d’apparition de troubles psychiatriques :
—>
Psychologue => réorientation vers une prise en charge médicale
= >relais avec I'équipe psychiatrique

- Dans le cas d’apparition de troubles cognitifs :

Neuropsychologue => Evaluation neuropsychologique







Pour résumer

» SEP = Affection chronique nécessitant une prise en charge multidisciplinaire
bien coordonnée entres les intervenants
—|_>

Intérét d’'une prise en charge globale en réeseaux ex: GSEP
en articulation avec les structures spécialiéﬁes (hopital, service MPR, etc.)

Solution de proximité

> Il ne suffit pas d'étre entouré par les proches, les soignants, il faut étre
compris.

> Il ne suffit pas d’étre écouté, il faut étre entendu.




Merci de votre attention ..
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