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Sommaire

Vivre avec la sclérose en plaques (SEP) est urr@éirrent pour la personne atteinte et
ses proches. Les atteintes neurologiques évolutiikkgent a une adaptation répétée en
raison des conséquences psychologiques et socidss limites fonctionnelles
grandissantes. La documentation récente met erersadle fait que les personnes qui
conservent un meilleur équilibre psychologique fada maladie sont celles qui arrivent
a donner un sens a leur expérience. La capacitfonieer un sens positif a la SEP est
plus fréquente chez les personnes en début de imatad peu limitées au plan
fonctionnel. Pour les personnes plus séveremegintds, les données se font rares. La
présente étude qualitative vise a mettre en lumi@processus de construction de sens
de personnes modérément a séverement atteinteSRIe_®chantillon est composé de
huit participants, six femmes et deux hommes. DEnsadre d’entrevues semi-
structurées, ils font le récit de leur maladie ediquant le sens qu’ils donnent a leur
expérience. Les transcriptions des verbatim fonbbjét dune analyse
phénoménologique. Les résultats permettent de engtipur les éléments essentiels qui
structurent I'expérience de construction de seraddptation se fait sur deux axes
principaux : limiter d’abord I'impact des symptonaens le concret, puis s’investir dans
un emploi du temps qui conjugue des relations Bagtives et le sentiment d’étre utile.
Le sens comme tel s’élabore dans la recherche wwvel équilibre existentiel qui
réconcilie des forces contradictoires. Ces tens@p@atrices se créent notamment dans
I'oscillation entre le lacher prise et la déterntiom, la centration sur le moment présent

et la planification inhérente a la gestion des @giesr Le processus de construction de



sens se distribue sur un continuum de stratégiatédration des différentes facettes de
soi : faire comme si de rien n’était, faire aves limites, faire malgré la maladie, faire
du nouveau a cause de la SEP, faire grace a lalimalaa compréhension du processus
de construction de sens dans l'adaptation a la Pé&het didentifier des pistes
d’intervention pour mieux accompagner les persomhes séverement atteintes de SEP

dans leur adaptation.

Mots-clés: Construction de sens, processus d’adaptatitérose en plaques, atteintes

modérées a séveres, recherche qualitative, anathgsemeénologique.
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Introduction



La sclérose en plagques (SEP) est la maladie ngigole évolutive la plus
fréequente chez les adultes. Au Canada, I'incidesci,le nombre de nouveaux cas par
anneée, est I'une des plus élevée au monde (Samékdienne de sclérose en plaques
[SCSP], 2011). Sa prévalence est de 240 cas p@u0d® habitants. De 13000 a 18000
Québécois en sont atteints, et ce, dans une propaté plus de trois femmes pour un
homme (SCSP, 2011). Le diagnostic est généralepuad entre 20 et 40 ans. Cet age
correspond au moment ou les gens entreprennentieprofessionnelle et fondent une
famille (McReynolds, Koch, & Rumrill, 1999). Inclie et imprévisible dans ses
manifestations et son évolution, la SEP constituedéfi d’adaptation récurrent, pour

plusieurs raisons (Wallin, Wilken, Turner, Williaj& Kane, 2006).

D’abord, la maladie est associée a de nombreutstas fonctionnelles. En effet,
la SEP s'attaque a la myéline, gaine protectricefibees nerveuses du cerveau et de la
moelle épiniére, la détériorant par endroits (Ridg2006). La conduction nerveuse est
alors perturbée ou bloguée ce qui améne l'appaudigosymptoémes trés variés dépendant
de la localisation des lésions dans le systemeengreentral. Parmi les principaux
symptomes figurent la fatigue, les troubles visuéts troubles de locomotion et
d’équilibre, les tremblements, lincoordination, fpasticité (contraction musculaire

involontaire), des douleurs, engourdissements &esuroubles de la sensibilité, la



dysarthrie (difficulté a parler), la dysphagie fdifilté a avaler), divers troubles cognitifs
ainsi que des troubles du contrdle urinaire oushiial (Anderson, 2001). A ce jour, n'y

a pas encore de cure a cette maladie. Toutefaisirt® traitements pharmacologiques
tendent a retarder I'évolution de certains symptniieest également possible de gérer
plusieurs d’entre eux avec de la médication, dagetnents de physiothérapie ou
d’ergothérapie, le recours a des aides technigess, (SCSP, 2011). Bien que
'apparition et I'évolution des symptomes soient pmdvisibles, il convient de
mentionner que les personnes atteintes de SEPésentent pas tous ces symptbmes a

la fois ni méme au cours de I'évolution complétdeder maladie (SCSP, 2011).

Tel que détaillé ultérieurement dans le contexéotique, outre les symptémes
fonctionnels, la SEP est associée a une grandalpriae de détresse psychologique et
de manifestations psychopathologiques chez la ptipal atteinte. Les travaux de
plusieurs chercheurs témoignent entre autres dsgie suicidaire accru ainsi que d’'une
association de la maladie avec les troubles défsesanxieux, bipolaires et
psychotiques (Beiske et al., 2008; Diaz-Olavarri€ammings, Velazquez, & Garcia de
al Cadena, 1999; Korostil & Feinstein, 2007; Pat®wenson, & Metz, 2005; Turner,
Williams, Bowen, Kivlahan, & Haselkorn, 2006). L& a aussi une incidence certaine
entre autres sur I'employabilité ainsi que surrkdations familiales. La perte d’emploi
est éventuellement le lot pour une majorité de@uerss atteintes et provoque une perte
de revenus dans le tiers des cas (McReynolds,et989). La probabilité de quitter le

marché du travail est de plus en plus élevée dgeollition de la maladie, notamment



en raison de la fatigue, des troubles cognitifs, pl@blémes de mobilité et de dextérité
(Simmons, Tribe, & McDonald, 2010). Les rupturesjogales sont plus fréquentes que
dans la population en général (Pfleger, Flachs, &chHKHenriksen, 2010). Les

conséguences physiques, émotionnelles, sociafematiéres de la SEP durent toute la
vie (SCSP, 2011). S’adapter a la SEP constitue dord&fi sans cesse renouvelé pour la

personne atteinte et ses proches (Lode et al.,, 20d6r et al., 1999).

Lorsque la guérison n'est pas possible, soulagesoldfrance devient I'objectif
thérapeutique (Jacobi & MacLeod, 2011). Faire tacme situation adverse a laquelle il
n'est pas possible d’échapper oblige a en recormidé sens pour échapper au
désespoir (Frankl, 1985; Park & Folkman, 1997). éegles sur la construction de sens
chez les personnes atteintes de SEP tendent a ttémgqure donner un sens positif a une
expérience comme la SEP est le fait d’'une mingRkenham, 2007; Russell, White, &
White, 2006) et n’est pas acquis de facon défiai(lsaksson & Ahlstrom, 2008). Le
défi est un peu plus accessible pour ceux dontdkadie est stable ou a peu évolué
(Miller, 1997; Pakenham, 2007; Stuifbergen, BeckBlpzis, & Beal, 2008). La
recherche donne un éclairage sur certains contdeusens qui peuvent aider les
personnes a s'adapter comme la spiritualité etdlaration des relations familiales
(Mohr et al., 1999). Toutefois, peu détudes se chent sur les processus
psychologiques (affectifs, cognitifs et motivatiefts) qui permettent de parvenir a
donner un sens positif a la SEP, et encore moias dbs personnes dont le stade de la

maladie est plus avancé.



La compréhension du phénoméne de la constructicseds reste donc a explorer
surtout aupres des personnes dont I'évolution dediadie est de modérée a sévere. Car
au cours de leur existence, la moitié des persoatteisites de SEP auront besoin d’'une
aide a la marche et 90 % auront développé desehnidnctionnelles 25 ans aprés leur
diagnostic (Khan, Pallant, Brand, & Kilpatrick, &)O L'incapacité fonctionnelle
grandissante les force a un ajustement dans ptasipheres de leur vie (c.-a-d.,
activités de la vie quotidienne ou domestique,dilavbles familiaux et sociaux). Leur
situation complexe nécessite le recours a desusEs spécialisées comme les centres

de réadaptation.

La présente étude sur la construction de sens &ns3Bscrit précisément dans
l'activité clinique d’'un programme multidisciplina de réadaptation au Centre de
réadaptation Lucie-Bruneau [CRLB], dont la cherabkedait partie a titre de
psychologue. Le processus d’adaptation y sert de tte fond a I'éducation des
personnes atteintes et de leurs proches, a l'araBba des services ainsi qu'a la
formation des partenaires (Champagne & Trekker,920outure, 2009; Couture,

Berthiaume, & Trekker, 2005; Milot & Berthiaume,(R).

Plusieurs travaux convergent pour indiquer une giasde prévalence de détresse
psychologique chez les individus devant s’adaptarSEP, dont la symptomatologie est

imprévisible, variable et récurrente, ce qui justifh pertinence de s’intéresser a cette



population. Or, I'expérience clinique, corroborée pe récentes études menées aupres
de cette population, indique que certains individassiennent a maintenir un équilibre
psychologique malgré I'avancée de la maladie. tllirapératif de s'intéresser a ceux-ci
afin d’identifier les facteurs qui leur permettele s’adapter aux conséquences de cette
maladie évolutive. Une meilleure compréhension chegssus de construction de sens
apparait particulierement pertinente pour contnibdud’amélioration des pratiques des

intervenants aupres de la clientéle plus sévereattginte.

La présente thése compte cinq sections. D’abordotdexte théorique collige
I'état des connaissances sur la sclérose en plajusss conséquences sur la personne
atteinte, I'adaptation a la maladie chronique etsppécialement sur le processus de
construction de sens dans ce contexte. L'analyse édeits scientifiques pertinents
conduit aux objectifs de la présente étude. La ideos partie présente la méthode de
recherche préconisée. Elle traite plus particulienet de la stratégie de cueillette des
données, de la composition de I'échantillon, dessi&rations éthiques ainsi que du
type d’analyse qualitative effectuée. La troisieseetion présente les résultats issus de
I'analyse des contenus d’entrevues. En quatriéee la discussion fait le lien entre les
données scientifiques et I'expérience rapportédgsaparticipants avant de souligner les
forces et limites de la présente étude et intreddés pistes de recherches ultérieures qui
permettraient de poursuivre 'avancée des connaigsa Finalement, la conclusion met
en évidence la contribution de la présente étudesaauien optimal des personnes

atteintes personnes atteintes et des intervenants.



Contexte théorique



Le contexte théorique comporte quatre axes pringip®’'abord, un survol des
informations générales concernant la SEP permetbodigr les principales
manifestations de la maladie de méme que les esubychopathologiques associés,
tout en considérant les interactions possiblesedes différents symptémes. Dans un
deuxieme temps, I'adaptation a la maladie chronegieabordée selon les perspectives
linéaire, cyclique et idiosyncratique. Ensuitespact central de la construction de sens
dans l'adaptation aux situations adverses en gempéia a la SEP en particulier conduit

aux objectifs de la recherche.

La sclérose en plaques

La SEP est une maladie auto-immune qui entraveotaluction nerveuse en
détruisant la gaine de myéline entourant les r(&iisgold, 2006; Société canadienne de
sclérose en plaques [SCSP], 2011). Linflammatiorovpquée par la réaction
immunitaire laisse des cicatrices dans le systeemeenx, les plaques, qui engendrent
des symptobmes différents selon leur localisatiompparition et la distribution des
lésions sont aléatoires. La névrite optiqguee inflammation du nerf optique qui peut
causer une perte partielle ou compléte de la vigiorest le premier signe dans 16 % des
cas (SCSP, 2011). D’'autres symptdmes, moteurdd&sb ou paralysie d’'un membre),

sensitifs (engourdissement ou douleur) ou cérdbelléincoordination ou perte



d’équilibre) sont possibles. Les infections urirairsont fréquentes de méme que les
problemes de contréle des sphincters (SCSP, Ring6@b; 2011). Une fatigue sévére
est rapportée par 53 % a 92 % des personnes diagrées (Boério, Lefaucheur,
Hogrel, & Créange, 2006). Cette fatigue peut preMsqune exacerbation d’autres
symptdmes existants ou en faire s’exprimer de nauwwe(Depocas, Vaillancourt,

Saucier, & Couture, 1996).

Une particularité de la SEP est son interactiort é¥&haleur, appelée phénomene
d’'Uhthoff (SCSP, 2011). Une augmentation de la #@mafure corporelle de moins de
0,1 °C est suffisante pour affecter la cinétiquaique de la conduction nerveuse,
accentuant du méme coup les symptomes existantatents (Depocas et al., 1996).
Ainsi par exemple, lors d’'une journée de caniculeparticulierement épuisante, un
trouble visuel peut étre augmenté ou encore unBicdit a la marche ou des

engourdissements dans un bras sont susceptibfes\dmir sans préavis.

Des analyses post-mortem ont permis de constater 9u% des individus
diagnostiqués de SEP présentent des plaques déeshtars que des scans cérébraux
permettent d’observer que 41 % montrent une didatatentriculaire, signe d’atrophie
corticale (Rao, 1986). L'imagerie cérébrale ne prpas encore d’établir de corrélation
exacte entre la localisation des plagues ou le@ndéte et les manifestations
neuropsychologiques telles que mesurées par des (fesnner, Opwis, & Kappos,

2007). Cependant, la quantité totale de lésiomgrophie corticale et les atteintes du
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corps calleux sont de mauvais pronostics pour d¢raomnie fonctionnelle (Patti, 2009).
Le perfectionnement technique en progression pemnaintenant de raffiner les
observations en associant des déficits subtilfatetions exécutives et des altérations
des voies fronto-sous-corticales (Roca et al., R00& récemment été observé a l'aide
de I'imagerie cérébrale gque les gens atteints de i@kbilisent de plus grandes zones de
leur cerveau que des individus non atteints pogrtéehes similaires. Cette forme de
compensation n’est possible que jusqu’a un cenizi@au de complexité de la tache, au-
dela duquel la personne devient nettement moinforpeante (Ghaffar & Feinstein,

2007).

La SEP est donc aussi fréquemment associée atdagest cognitives. Celles-ci
touchent de 43 % a 65 % de la clientéle vivant @idite (Mclntosh-Michaelis et al.,
1991). Elles se manifestent principalement par dentissement du traitement de
linformation, les problemes de mémoire récentetamiu verbale que visuelle, les
atteintes des fonctions exécutives et du traitendest données visuo-spatiales (Diaz-
Olavarrieta et al., 1999). En outre, la capacitdtdhtion, soutenue et divisée, est fragile
(Rogers & Panegyres, 2007). Les capacités verbatmd généralement mieux
préservées, quoique le manque du mot soit fréqeengui peut conduire a une sous-

évaluation des limites cognitives (Langdon & Thoomsl997).

Les symptébmes de la SEP sont variables dans lealidation d’'une personne a

'autre, mais aussi pour la méme personne daremes (Khan et al., 2008). Chez 85 %
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des personnes en début de maladie, I'apparitionsgegptémes survient sous forme
cyclique, par des poussées se manifestant en aseleures ou quelques jours. Elles
durent au moins 48 heures, mais peuvent s’étatgulgsieurs mois. Ce type d’évolution
est ponctué de rémissions qui peuvent étre consplaepartielles. Environ 10 % des
personnes touchées par la SEP présentent une foageessive primaire de la maladie,
caractérisée par une lente accumulation d’'incagmc#ans rémission. A peu prés 50 %
des personnes présentant une forme cyclique (peatsémissions) de SEP voient leur
état évoluer dans les dix années suivant le didignesrs une forme progressive
secondaire ou les déficits fonctionnels s’accuntukans plus de rémission (SCSP,
2011). Au cours de leur existence, les personrtestis auront besoin d’une aide a la
marche dans une proportion de 50 % et, 25 ans dpuésdiagnostic, 90 % auront
développé des limites fonctionnelles (Khan et2008). L'EDSS Expanded Disability
Status Scaleest la mesure d’évaluation de l'incapacité cliigdans la SEP dont le
score maximal de 10 est associé au déces attrivdald SEP (Kurtzke, 1983) et qui
comporte des sous-échelles associées aux fonctoynamidales, cérébelleuses,
sensorielles, du tronc cérébral, vésicale et iimal&t, visuelles et cérébrales (Brochet,
2009). Un niveau d’incapacité modéré est associg acore entre 4 et 6,5; en-deca, |l

est considéré faible et au-dela, sévere (Ormejd&arr Tyas, Russell, & Nixon).

L'étiologie de la SEP est encore mal comprise at'éikiste pas de traitement
curatif pour cette maladie. Certains médicamerdsus de la recherche des vingt

derniéres années, visent a en retarder I'évolulf®DSP, 2011). Plusieurs traitements
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permettent le contrdle des symptomes, tels que desidépresseurs, des
anticonvulsivants, des antispasmodiques, des d&xadt des neuroleptiques. Certains
ont toutefois des effets négatifs sur les capadtémitives, la vigilance notamment

(Winkelmann, Engel, Apel, & Zettl, 2007).

Considérant I'ensemble des conséquences fonctiesnet cognitives de la
maladie, vivre avec la SEP est un défi renouveldr giéquilibre psychologique. Par
exemple, les symptdémes neuropsychiatriqgues soseptg dans une proportion de 95 %
dans un échantillon de 44 personnes dont I'étasaieé est stable (atteintes de SEP,
mais en rémission) contre 16 % dans un groupe @en(ppersonnes non atteintes) (Diaz-
Olavarrieta et al., 1999). Beiske et ses collaleorat (2008) observent quant a eux que
la dépression (31,4 % vs 16,1 %) et I'anxiété (29,8s 10,9 %) sont significativement
plus fréquentes dans leur échantillon de 140 peesoratteintes de SEP que dans la
population norvégienne de référenéensi, jusqu’a 50 % des personnes atteintes de
SEP présenteront un épisode dépressif au coumud®ie (Goldman Consensus Group,
2005; Sa, 2008). De facon générale, les personttemitas de SEP démontrent un
niveau de dépression comparable a celui d’autréad®as chroniques, quoique I'analyse
des écrits scientifigues concernant différents gpospes mette en évidence que seuls
les gens atteints de fatigue chronique se monpieist dépressifs (Dalton & Heinrichs,
2005; Schubert & Foliart, 1993). Au Canada, lesédégpar suicide sont 7,5 fois plus
fréquents chez les gens atteints de SEP que daosplaation générale (Sadovnick,

Eisen, Ebers, & Paty, 1991), alors qu’en Scandades suicides complétés surviennent



13

prés de deux fois plus souvent que dans la populggénérale (Turner et al., 2006). Les
suicides chez les individus souffrant de SEP sesb@és a la dépression, a l'isolement
social, a une récente détérioration de I'état adeésat a un niveau d’incapacité modéré

(Goldman Consensus Group, 2005).

Les manifestations de lI'anxiété en lien avec la $&®R I'objet d’'un plus faible
nombre d'études, mais elles ont été diagnostiqudez 44,3 % d'un échantillon
francais (Chahraoui et al., 2008), chez 37 % deiptst d’'une clinique SEP au Mexique
(Diaz-Olavarrieta et al., 1999) et chez pres dé&@@un échantillon norvégien (Beiske
et al., 2008). La prévalence de I'anxiété est dé 37 a vie et de 14 % au moment d’'une
étude effectuée aupres d’'un échantillon canadigredsonnes atteintes de SEP (Korostil
& Feinstein, 2007). Ces auteurs détaillent aing thagnostics des 140 patients
interrogés : trouble panique chez 10 % d’entre dtoyble obsessif-compulsif chez
8,6 % et trouble d’anxiété généralisé chez 18,6K%rdstil & Feinstein, 2007). La
fatigue, la douleur, le peu d'incapacité fonctidimest le jeune 4ge au moment du
diagnostic sont associés a plus grande présensgniigtdémes anxieux (Beiske et al.,

2008). Ces résultats sont corroborés par I'étuddrdee et Arnett (2009).

L’euphorie, décrite par Charcot dés 1877 commecténatique de la SEP, est
présente chez 13 % d’un échantillon, ou sont piéguas sous-représentés les stades
avancés d’incapacité (Diaz-Olavarrieta et al., 299&ns un méme ordre d’idées, Joffe

et ses collaborateurs (1987) mettent en évidenedréquence anormalement élevée de
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trouble bipolaire chez des gens atteints de SEPrgggort a la population générale
(13 % vs 1 %). Les psychoses sont aussi plus frégsecorrespondant au double (de
2 % a 3 % selon le groupe d'age et le sexe) dedaatence observée dans la population

générale (1,3 % en moyenne) (Patten et al., 2005).

La forte comorbidité de troubles psychopathologiqubez les gens atteints de
SEP est souvent comprise selon deux perspectioid,)d’hypothese physiologique et
2) I'hypothése psychologique. La premiere perspeatonsidere I'explication endogene
de la comorbidité : la SEP elle-méme, de par sgisrié au systeme nerveux central,
créerait aussi les manifestations psychiatriqueigvéle et al., 2008; Goverover,
Chiaravalloti, & DelLuca, 2005; Ybarra, Moreira, Aja, Lana-Peixoto, & Teixeira,
2007). De facon générale, le lien établi entre déteintes cérébrales et I'humeur
concerne certaines régions spécifiques du cenpzautoujours les mémes d’'une étude a
'autre, comme la région temporale droite, I'atr@pfrontale ou le volume de lésions
global (Ghaffar & Feinstein, 2007; Sabatini et dl996; Schubert & Foliart, 1993;

Wallin et al., 2006).

Pour mieux comprendre cette hypothése physiologideela comorbidité, il
convient de considérer le recoupement de certgimpt®mes de la SEP avec les signes
de psychopathologie (Chwastiak & Ehde, 2007; Goldi@ansensus Group, 2005). La
fatigue est certainement le plus probant puisquatigue neurologique spécifique a la

sclérose en plaques peut étre vécue par plus ée @ gens atteints (Penner, Bechtel,
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et al., 2007). Pourtant la corrélation entre ligfet et I'état dépressif n’est pas toujours
claire, dépendamment des études consultées, bierdeqtisque d'étre dépressif soit
guatre fois plus important lorsque la fatigue eddspnte (Beiske et al., 2008). Les
atteintes cognitives — lenteur de traitement defdlimation, manque de flexibilité
mentale, inertie et pertes de mémoire — peuvers &tre confondues avec la difficulté a
prendre des décisions, le ralentissement psychamotéritabilité et I'anhédonie,

caractéristiques de I'état dépressif sévere (Diea-@rieta et al., 1999).

La situation est d’autant plus complexe gu’uneraxdgon entre les symptomes
peut aussi survenir. Par exemple, I'état dépressiblifie I'incapacité fonctionnelle en
ce que les personnes dépressives adherent moineeeoxamandations de traitement
(Beiske et al., 2008; Chwastiak & Ehde, 2007; Girall. Feinstein, 2007; Goldman
Consensus Group, 2005). En outre, les troubles itifsgrpeuvent entraver la
réadaptation en réduisant la capacité d’appremggsflaangdon & Thompson, 1999). La
fatigue diminue I'énergie nécessaire a la capagitiire face; les pertes aux plans
physiologique, social, fonctionnel s’accumulent slam effet domino qui surchargent

I'organisme (Isaksson & Ahlstréom, 2008).

Le lien entre la sévérité des symptdbmes de SER psychopathologie n’est pas
toujours clair. Certains auteurs observent uneétation positive en ce sens que la
dépression augmente avec les incapacités fonctlean@/uger-Kovacic, Gregurek,

Kovacic, Vuger, & Kalenic, 2007). D’autres études peuvent établir cette corrélation
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(Joffe, Lippert, Gray, Sawa, & Horvath, 1987). @ares observent méme, au contraire,
gue la dépression diminue avec la progression dwladie (Dalton & Heinrichs, 2005;

Goldman Consensus Group, 2005; Turner et al., 2006)nettent en évidence une
distribution bimodale ou les gens plus déprimésiteent aux extrémités de I'échelle

d’'incapacité (Beiske et al., 2008).

Les études qui se penchent sur la relation ensepkrtes cognitives et la
psychopathologie donnent aussi des résultats chctivaes. Les patients déprimés
présentent des pertes cognitives plus grandesdéplassion est fréquente chez les gens
avec des atteintes cognitives. Mais ces derniéryat aussi observées en |'absence de
dépression (Goldman Consensus Group, 2005). Urte &uisse met en évidence un
lien significatif entre les atteintes cognitivegéées, les troubles de 'humeur, la fatigue
et I'appréciation de la qualité de vie chez le stiefun échantillon, et ce, dés les
premiéres manifestations de la maladie (SimioniffiRux, Bruggimann, Annoni, &

Schluep, 2007).

La disparité des symptomes, I'évolution différedéms la forme et le rythme de la
maladie, ainsi que le recoupement et l'interactil@s variables rendent complexe la
compréhension de la forte incidence des réactisgshopathologiques a la maladie et
militent en faveur d’hypothéses explicatives mudtip Quoi qu'il en soit, I'hypothese

neurobiologique de la comorbidité demeure bien dwntée.
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La seconde perspective pour expliquer la forte gdeihce des troubles de santé
mentale en présence de la SEP met en évidencad@oré psychosociale d’adaptation a
I'évolution de la maladie pour comprendre les néast émotives (Ghaffar & Feinstein,
2007; Goldman Consensus Group, 2005). L’hypothégehmlogique considére donc les
multiples stress et deuils provoqués par I'apparigit I'évolution de la maladie (Aikens,
Fischer, Namey, & Rudick, 1997; Ehde & Bombard@®06; Pakenham, 1999). Les
manifestations psychiatriques dans le contexte ed'omaladie chronique peuvent ainsi
étre comprises comme des troubles de l'adaptati@crgix & Assal, 1998). Les
poussées et rémissions engendrent des états deetiliss changements de vie répétés
surchargent la capacité d’adaptation des persomtiesntes et de leurs proches
(Schubert & Foliart, 1993). McReynolds (1999) énmnglusieurs facteurs de stress en
cause dans la SEP: l'imprévisibilité de I'évolutide la maladie, la multiplicité des
changements de vie qu’elle entraine, leur rythmdofsa rapide, les rémissions qui
redonnent espoir et interrompent le processus,pétes cognitives qui limitent la
capacité de résolution de problemes ainsi que padi@n des proches, qui progressent a
un rythme différent de celui de la personne atteibt perte d’autonomie fonctionnelle
et la perte concomitante des rbles sociaux sonbtleles personnes atteintes d’'une

maladie évolutive comme la SEP.

Comprendre la réaction d’adaptation oblige auss$erdar compte du contexte
spécifique. L'environnement inclut I'espace interbiévolution de la symptomatologie,

mais aussi I'environnement externe, I'accessibdiég lieux physiques et des services et



18

I'entourage social (Stuifbergen, Seraphine, & Rthe2000). La perception du soutien
social constitue d’ailleurs une autre variable agsoa I'équilibre psychologique, dans
le sens ou la dépression est plus fréquente chezqe se sentent plus isolés (Mohr et
al., 1999). L'amenuisement du réseau social esllalles rapporté par une majorité de
personnes atteintes de SEP. Au fur et a mesuréagueladie progresse, les personnes
atteintes s’en remettent de plus en plus a leusshes, spécialement leur conjoint

(Wallin et al., 2006).

En ce qui concerne le contexte de fagon plus giplilatonvient de rappeler que le
monde occidental a peur de la mort et, pour seégeot tente d’en faire abstraction
(Becker, 1973). Dans la méme tentative de déni sontiltés le vieillissement et la
maladie. Devenir handicapé dans la force de I'agmetrevient aux préceptes de
performance et de réalisation de son potentiellpageule force de sa volonté, qui
caractérisent la culture nord- américaine. AtciE382) rappelle la maxime typique du
mythe américain « Si je veux, je peux ». Le com@lgu’il en tire, « Si je ne peux pas,
je ne vaux rien », illustre comment dans la cultaceidentale la personne en perte

d’autonomie est condamnée a la perte d’estime idet sola dépression.

Il 'y a pas d'unanimité quant a la pertinence dw&ilggier 'une des deux
hypothéses explicatives de la comorbidité entre 8Epsychopathologie (McReynolds
et al., 1999). Les études récentes abondent cepeddas le sens de I'explication

endogene (Holden & lIsaac, 2011). La validité deg/phthése alternative concernant
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I'effort d’adaptation n’est pourtant pas exclue, ggait-ce qu’en regard de la réponse
favorable obtenue a la psychothérapie (SchuberbBaif, 1993; Wallin et al., 2006).
Par exemple, en utilisant I'insomnie comme variaid@endante, Baron et son équipe
(2011) ont mesureé l'effet de deux modalités théumipaes administrées au téléphone
aupres de 127 participants atteints de SEP. AutBapproche cognitive-
comportementale que la thérapie centrée sur legi@msoont eu un effet significatif
favorable en 16 semaines sur les troubles du sonamnBEnhumeur. Il n’est pas attendu
gu’une dépression d’origine purement organigue mdpca une modalité thérapeutique
relationnelle. En fait, il est généralement admise des explications ne sont pas
mutuellement exclusives, mais doivent plutot éwasidérées dans la combinaison et
I'interaction des facteurs (Dalton & Heinrichs, B)®olden & Isaac, 2011; Schubert &
Foliart, 1993). Pour les fins du présent travailrdeherche, I'’hypothése psychosociale

servira de base a la poursuite de I'étude de |tadigm & la maladie.

L’adaptation a la maladie
L’'adaptation a une maladie chronique est un prasessiultidimensionnel
complexe, qui doit étre compris dans son contegréiqulier (Livneh, 2001). La SEP
survient chez une personne en particulier a un moprécis de son existence, dans un
contexte donné et avec des conséquences spécifiqueslle. La personne confrontée a
une maladie imprévisible aux conséquences multigete de s’adapter pour survivre,

souvent aux prix d’efforts énergivores. Transforseperception de la situation est une
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facon de composer avec les événements de vieasttsgpui peut contribuer a limiter les

dommages associés a ces derniers (Park & FolkrBai).1

Le processus d’adaptation a la maladie et au hapdist souvent conceptualisé a
partir des théories sur le deuil (Agram, 2002; bac& Assal, 1998) DepuisDeuil et

mélancolie (Freud, 1915/1968), le deuil est considérée comme rgaction naturelle
d’accommodation a une situation nouvelle. Freuditée travail du deuil comme une
mise a I'épreuve graduelle a la realité de la pdri@émontre que le deuil consiste a se
détacher progressivement de la représentationnintée 'objet perdu, que ce soit un
étre cher décédé, un idéal trahi, etc. Selon Freudeuil est un processus conduisant a
la perte d’'une partie de soi. L’adaptation a laaded s’inscrit dans cet univers de pertes
internes. L’adaptation a la maladie chronique et partes fonctionnelles peut étre
conceptualisée selon trois perspectives principales modeéles linéaire, cyclique et

idiosyncratique (Livneh, 2001).

D’abord, le modéle linéaire identifie un enchainam#étapes correspondant au
travail du deuil et conduisant a I'adaptation. Damsouvrage devenu incontournable,
Kibler-Ross (1975), forte de son expérience augegésmourants, a identifié cinq étapes
de préparation a l'idée de sa propre mort: le gedt I'isolement, ['irritation, le
marchandage, la dépression et I'acceptation. Lebnerd’étapes proposé pour rendre
compte du processus du deuil varie selon les ajtéadaptation pouvant ainsi se faire

en cing phases (Lemieux, 2002), en huit phases ifplanguette, 1994; Saint-Germain,



21

1996) ou plus encore (Tremblay, 2001). Les pridepaétapes communes aux différents
modeles sont (1) le refus initial, (2) la désorgation, (3) I'acceptation ainsi que (4) le
réinvestissement dans la vie (Keirse, 2000). Danpramier temps, la personne refuse
le changement et tente de retourner a I'état amtéri Elle tente d'éviter la
désorganisation associée a une kyrielle d’émotiuisconstitue la deuxieme étape.
Mais la réalité de la perte s'impose et avec ale,troisieme lieu, la personne va
entreprendre de se réorganiser. L'étape finalelese recréer une nouvelle existence.
Le deuil est considéré résolu lorsqu’il est enisagmme une occasion de croissance;
la charge émotive est alors atténuée et ne cré&deulésorganisation. A ce stade, la
personne assume la maladie; son attitude en eshative autant que réaliste. De leur
c6té, Lacroix et Assal (1998) décrivent une trajgetalternative en marge du processus
linéaire, celle de I'échec de l'adaptation, uneudésspathologique qui méne a la

résignation et a un état dépressif chronique.

La Figure 1 fournit une illustration d’'un modeledaire tel qu’il est actuellement
utilisé pour expliquer I'adaptation et ses déripashologiques aux personnes atteintes
de SEP qui recoivent des services au programmendkxlies évolutives ou travaille la
chercheuse (Couture, 2009). La courbe interne tdéesi étapes « normales » de
I'adaptation sur la base du modéle de Montbourgué®94) dont la nomenclature a été
a été adaptée a la compréhension du phénoménestelest expérimenté par les
personnes atteintes de SEP. La courbe externenddégeimpasses du deuil, troubles de

'adaptation pouvant se décliner en deuil compli(al#sent ou retardé, intensifié,
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Figure 1 Le processus d’adaptation et ses impasse, miiédére.

inachevé) ou en deuil pathologique, ce dernierigegnt les troubles de santé mentale
nécessitant une intervention professionnelle (txianie, troubles anxieux ou de

’humeur) (Lacroix & Assal, 1998).

La SEP a fait I'objet de recherches dans cetteppetive linéaire du deuil. Matson
et Brooks (1977) ont utilisé le concept de soi filosomme critéere d’adaptation chez

174 personnes atteintes de SEP en le comparangeoupe contréle de 29 personnes.
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Les résultats leur ont permis d’élaborer un modée€aptation en quatre phases : déni,
résistance, affirmation et intégration (Matson &@ks, 1977). Ces auteurs soulignent
guand méme que le processus est appelé a se répéimmction du caractére évolutif
des pertes fonctionnelles. Walsh et Walsh (1987)repris les phases du précédent
modéle et les ont mises en relation avec I'estimed et les limites fonctionnelles. Les
résultats obtenus auprés de 113 personnes attésates groupe contrdle) vont dans le
sens attendu : les personnes les plus atteintpadonctionnel et en phase de déni ont
une moins bonne estime que celles peu atteintagagtt appris a composer avec leur
réalit¢ (dans la phase dintégration). Cette nordame d'un modele linéaire
d’adaptation a la SEP est inspirée des catégoddsihler-Ross, mais ne procede pas
d’'une étude longitudinale. Par ailleurs, une recherqualitative menée aupres de 20
personnes atteintes de SEP a permis d’'identifemcéptation de la maladie comme un
des antécédents de la prise en charge de sa satgéa qualité de vie (Stuifbergen &
Rogers, 1997). Meyer et Eckert (2002a) s’inscrivienttefois en faux avec la visée
d’acceptation de la maladie et du handicap chez pEsonnes avec des atteintes
cognitives. lls font référence a des personnesratigées cranio-cérébrales, mais il y a
lieu de s’interroger sur le paralléle a faire al@SEP qui génére souvent des pertes
cognitives. Pour Meyer et Eckert (2002a), la pdiitetégrité du systeme nerveux crée le
« paradoxe impensable, inimaginable, qui est d'éren méme temps de n’étre pas » ,
ce qui en fait selon eux un «impossible deuil mew le titre leur article. Pour ces

auteurs, la prétention que I'on puisse faire leildde soi-méme est une création de
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praticiens de la réadaptation destinée a les sewldg leur impuissance et qui laissent

les personnes victimes d’une atteinte neurologdares un vide existentiel.

En deuxieme lieu, la perspective cyclique met eidence la récurrence du
processus chez les gens atteints d’'une maladieniciue Lefebvre et Levert (2005)
illustrent la chronicité par un processus circeaén forme de spirale qui rend bien
I'effet dynamique de I'adaptation. Stuifbergen (8D&ouligne que l'adaptation a une
maladie chronique constitue un processus particqlie suppose une prise en compte
des conséquences a long terme de la maladie, doun®névisibles, avec la
reconnaissance concomitante que la situation ridggrapirer avec le passage du temps.
Dans une étude menée auprés de 786 personnesteatteiea SEP, I'équipe de
Stuifbergen (2000) a validé un modele explicatif’ddaptation a la maladie chronigue.
La qualité de vie et les comportements de priselemge de sa santé sont le résultat
d’'une interaction complexe entre des variables eodotlles (comme la sévérité de la
maladie), des antécédents (obstacles et ressogpges)t eux-mémes des répercussions
sur I'acceptation et le sentiment d’efficacité penselle (Stuifbergen et al., 2000). Dans
un méme ordre d’idées, Isaksson et Ahlstrom (208Bjent la vision de la SEP comme
une expérience de deuil chronique. Le deuil chrnomigst défini comme incluant des
périodes de tristesse et de colére, en alternamee @des moments ou la personne
fonctionne normalement. Ces auteurs ont obsenggésence du deuil chronique chez
62 % d'un échantillon initial de 61 participantsy 8absence méme de dépression

clinique (Isaksson, Gunnarsson, & Ahlstrém, 200[g).ont également procédé a une
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analyse de contenu des entrevues semi-structukabsées auprés de ces 38 personnes
atteintes d’'une forme légére a modérée de SEP édeprant des signes de deuil
chronigue. Les auteurs ont constaté chez ces pwsodes facons distinctes de
composer avec les pertes. L'alternance se faiteedtune part, un sentiment de
vulnérabilité et d’incertitude face a I'avenir éadtre part, une appréciation positive de
la vie associée au maintien de I'espoir. Le delfbnique est associé au sentiment de
perte d’espoir et de contréle sur son corps, quiespond a la perte de son intégrité et
de son identité (Isaksson et al., 2007). A lineersonsidérer des avantages a la
situation, composer avec les symptomes et obtensiodtien de ses proches vont dans le
sens d’alimenter l'indulgence, I'estime de soi @titiative (Isaksson & Ahlstrém,
2008). Enfin, Toombs (1992) met en évidence uncgperticulier de la SEP. Toombs
insiste sur le fait que la maladie se distingue utles pertes a cause du
dysfonctionnement du corps qu’elle provoque. Laisenen question du rapport a soi et

au monde ainsi engendrée est d’autant plus aigéel'gntrave a l'action est grande

(Toombs, 1992, 2001).

En troisieme et dernier lieu, la vision idiosynaae met I'accent sur I'expérience
unique de chaque personne qui rend impossible @érgksation du processus
d’adaptation a la maladie chronique (Livneh, 20@bnnano et ses collegues (Bonanno,
2004, 2008; Bonanno & Kaltman, 2001; Bonanno, Pdpglande, Westphal, &
Coifman, 2004) remettent globalement en questioypbthése méme du travail du deuil

dans le cas de la perte d’'un étre cher en affirmaiht n’y a pas un parcours unique



26

pour composer avec la perte et que les complicationdeuil sont le fait d’'une minorité.
Pour en revenir a la compréhension des réactidimecapacité fonctionnelle, il convient
de prendre en compte la situation de la personme dan contexte. Livheh (2001)
gualifie le processus complexe d’adaptation a ldadia d'itératif/interactif entre les
antécédents, les conditions d’adaptation et leégaltats. Finlay (2003) illustre pour sa
part I'approche idiosyncratique en SEP par la cantbn d’un récit de vie et par son
analyse phénoménologique. Elle rapporte I'expégeticne jeune mere de famille au
cours de sa premiere année avec la SEP. Quatreeshémergent, validés par la
participante : expérience corporellembodiment identité et projets, relations avec
'entourage et nécessité de vivre avec l'incertulin lien avec cette derniere étude,
Frank (2001) expligue comment le récit de la ma&acthnstitue en soi une réaction
naturelle permettant a son auteur de retrouver emtirsent de contréle sur son
existence. Dans ce qu'il présente comme un essphéieoménologie appliquée, Frank
rappelle que la réalité n'est que ce qui est erpeEmié par la conscience. Or, la maladie
ébranle ce qui était pris pour acquis et obligec@msidérer le sens. Se raconter est une

action qui permet de rétablir sa cohérence intataggcréer le lien avec les autres et de

rendre service a la communauté en ouvrant de nlesvyatrspectives (Frank, 2001).

La construction de sens
Que l'adaptation a la maladie se fasse par étapeslle soit récurrente ou suive
un parcours personnalisé, la question du sens dibfieépérience est déterminante dans

le travail du deuil (Neimeyer, 2000). Dans une pecsive linéaire, Montbourquette
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(1994) fait de la construction du sens une étapentelle de la réorganisation. Lemieux
(2002) estime méme que la survenue du sens pexdiesgner la conclusion du deuil.
L'intégration de la perte a lidentité permet urgaen d’énergie et de créativité. Il
convient de considérer que I'étape du sens s’indaris un cheminement qui accueille
d’abord la souffrance. La charge émotive du deoit d’atténuer pour permettre la
survenue du sens; le sens ne peut étre imposé édipppé (Lemieux, 2002;

Monbourquette, 1994; Saint-Germain, 1996).

La recherche de sens est inhérente a I'expériemcwine. Le sens, avec la mort,
la solitude et la liberté, fondent les questionsstextielles fondamentales auxquelles
I'étre humain est confronté (Garneau & Larivey, 398lay & Yalom, 2005). L'étre
humain a besoin de rendre le monde compréhensibfgégisible. Pour ce faire, il
linterpréte a travers des structures mentalesiaeguau cours de son développement.
Ces représentations mentales établissent des pessibles entre les choses, les
événements et les relations (Park, 2010). Les tiondinécessaires a la construction de
la pensée sont la maturation du systéme nerveexpdrience acquise dans l'action et la
réponse du milieu social (Piaget & Inhelder, 19%%) construction du sens se fait selon
I'alternance classique de l'apprentissage, pamakdion et accommodation (Neimeyer,
2006; Piaget, 1950). L'assimilation se produit ¢prs I'action sur le réel produit les
résultats attendus, I'expérience est alors assndléx schémas antérieurs. Par contre,

'accommodation survient lorsque le connu est reenigause, les efforts d’accommoder
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les structures mentales a la nouvelle réalité peemtele retour a I'équilibre, un

équilibre nouveau et enrichi (Piaget, 1970).

Le sens est construit initialement au sein de latio;m d’attachement (Liotti,
1999). C’est dans la relation précoce avec sadigarentale que I'enfant construit ses
modeles internes de représentations dans uneigriladjssociable, moi - l'autre - le lien
entre nous : il se définit en complémentarité degfonse qu’il obtient de l'autre, et ce,
dans une certaine coloration affective. Par exersgheexpérience lui indique : « Je suis
bien traité donc je suis digne d’amour et je peaixef confiance que tout finit par
s’arranger », Ou au contraire, « je suis soign€ avesquerie, alors je suis mauvais et je
ne peux compter que sur moi-méme en cas de détse€sdte représentation du monde
et de son fonctionnement est encodée physiologigotifschore, 2008). Le sens est
donc intimement imbriqgué dans l'identité; il se styoit rétrospectivement, a partir

d’'une expérience relationnelle répétée avec I'emviement (Craig-Lees, 2001).

De par la précocité de sa construction, une boanedy sens est de ce fait tacite
et préverbale et doit étre entendue dans la gésstuelton de voix et les métaphores
(Neimeyer, 2000; Nordgren, Asp, & Fagerberg, 2080ur mieux observer le processus
sous-jacent, il est utile d’en repérer les ratésef\égard, les dilemmes et les paradoxes
de méme que les événements déstabilisants somutiarement éclairants pour repérer
comment les gens choisissent les éléments a plagiquels ils vont élaborer le sens

(Craig-Lees, 2001).
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Le sens donné a la vie oriente les choix et I'actie chacun. Selon le principe
d’assimilation, les différentes situations de vients interprétées en lien avec la
conception globale de la vie (Park, 2010). La mielasbst donc aussi interprétée en
fonction de ces principes fondamentaux qui donsens a la vie en général (Toombs,
1992). Si quelqu’un considére que la vie est umgue lutte par exemple, il pourra
comprendre le diagnostic de SEP comme une épraneepreuve supplémentaire de sa

conception de la vie.

La théorie de la construction du sens s’est sudtaltorée autour de I'adaptation a
des événements traumatiques. Tout événement trgumagieut rendre inopérants ces
valeurs, croyances, sentiments et connaissancesloquiaient sens a la vie. Janoff-
Bulman et Yopyk (2004) stipulent que les événemeandsimatiques font perdre
lillusion de sécurité gu’entretient ’humain faéela tragédie et au malheur. En accord
avec le principe d’accommodation, la détresse moge par la perte de repéres
engendre en réaction une démarche réflexive djirééation de la nouvelle situation
(Dubouloz et al., 2002; Neimeyer, 2006). L'impocardu traumatisme est fonction de
son imprévisibilité et de sa chronicité. Vivre aveoe maladie comme la SEP
correspond a ce double critere. Donner un nouveas gui inclut le traumatisme est un
impératif pour contrer I'anxiété et la dépressiomgendrées par la perte des reperes
(Janoff-Bulman & Yopyk, 2004). Keirse (2000) memnti@ qu’y renoncer peut aboutir

en « la destruction de la croyance en la vie » .
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Le sens est un concept multidimensionnel (Steg@@9pR Gillies et Neimeyer
(2006) en explicitent les dimensions cognitives egistentielles dans un modele
constructiviste qui allie les perspectives linéaigyclique et idiosyncratiqgue de
'adaptation. L'aspect cognitif qui caractérisepicessus de trouver une signification
(meaning-makingimplique deux composantes. La premiere est laambe de sens
(sense-makingun processus qui permet de répondre au « poifrguaitial. Donner un
sens signifie trouver des explications a I'advérgRakenham, 2008b) pour redonner sa
cohérence et sa prédictibilité au monde (Duboulbale 2002; Gillies & Neimeyer,
2006). La deuxieme composante est la considérades avantages en termes de
développement personndlenefit-finding, qui ne survient gu’ultérieurement (Gillies &
Neimeyer, 2006; Neimeyer, 2000). Steger (2009) tejcu cette double articulation
cognitive de la signification une facette motivatielle apportée par Frankl (1985).
Pour ce dernier, la quéte de sens répond a unrbésulamental de I'étre humain de
trouver une mission qui permette de transcenderréur. Trouver un but a sa vie inclut
la nouvelle conception de la vie, considéere lesgaotentiels a I'expérience, sert a la
reconstruction de l'assise de l'identité persorelt se traduit dans des actions qui
teintent sa relation au monde et 'orientation fatde son existence (Janoff-Bulman &
Yopyk, 2004). Steger (2009) indique que les dimamsiaffectives recoupent d’autres
concepts comme 'humeur et la personnalité. Il sogglonc de ne considérer que les
aspects cognitifs et motivationnels du sens. P28k @) au contraire, dans une revue

exhaustive de la documentation sur le sujet, conglie les processus cognitifs et
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émotionnels doivent étre considérés conjointenteat.ailleurs, ce méme auteur met en
évidence une différence fondamentale entre la rebbede sens et le fait d’en avoir
établi un. Car si avoir donné un sens contribueduire la dissonance, le fait de

chercher un sens et de ne pas en trouver accentiéérésse (Park, 2010).

La perspective des personnes atteintes paraitiéaavprivilégier pour avoir acces
a I'expérience interne au quotidien et pour la caangre dans son contexte (Craig-Lees,
2001; Olsson, Lexell, & Soderberg, 2008; Robinsk®90). Or, la situation est rarement
envisagée du point de vue de la personne handicKpé#-Sausse (2009) rapporte que
plus souvent gu'autrement la recherche s’intérasse que la personne handicapée fait,
peu a ce qu’elle est; elle cherche a identifierkms®ins, mais en sait peu sur ses désirs.
C’est le récit de la maladie qui met en évidensaliférents aspects de I'expérience : le
rapport au corps, la perception de soi et de ggoord au monde (Frank, 2001; Toombs,

1992, 2001).

SEP et construction de sens
Plusieurs chercheurs soulignent la possibilité lguehangement engendré par la
survenue de la maladie soit percu positivementssb@é a des gains tels qu’'une
occasion de croissance personnelle ou d’amélioratela qualité de ses relations avec
son entourage (Barskova & Oesterreich, 2009; Ellisturylo, & Rivera, 2002,
Stuifbergen et al., 2008). Burnfield (1988), un g@sgtre atteint de SEP, reconnait

gu’étre atteint de SEP est injuste et dépourvuetes.sll fait référence a Frankl pour
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souligner I'importance de donner un sens a cefpérence absurde et inéluctable qu’est
la SEP en prenant la responsabilité de sa vieiéo@r et de ses choix. Burnfield suggere

de transformer le « Pourquoi moi? » en « Pourgasirpoi? ».

Or, vivre avec la SEP lorsque les pertes fonctibesies’accentuent semble une
expérience a laquelle il est difficile d'attribuan sens positif. Toombs (1992), elle-
méme atteinte de SEP, a fait de son expérienceljét de sa thése doctorale. Son
analyse phénoménologique offre une perspective gllsude la SEP en distinguant le
point de vue de la personne atteinte de SEP dé delunédecin. Pour la personne
atteinte, la SEP n’est pas un nombre de plaques r@donance magnétique ni une
description de réflexes anormaux, mais plutét 8imacité vécue de monter I'escalier
menant a sa salle de cours ou de transporter dén Icauteure met en évidence
I'expérience d’'une aliénation a son corps qui delvabjet d’entraves et de frustrations,
plutét que de remplir sa fonction de permettre tdiatire ses buts et de réaliser ses
intentions. Toombs décrit avec de multiples exespie quotidien comment la maladie
altére la perception de soi et modifie le rappartemps, a I'espace et aux autres. Pour
Toombs (1992), la création de sens s'impose poésguver son identité dans cette
expérience paradoxale d'un corps qui, d'une paripose sa présence par son
dysfonctionnement, mais, d’autre part, nuit a l@oplissement de I'action. Dans une
autre étude (Olsson et al., 2008), I'analyse phé&mmogique d’entrevues conduites
aupres de dix femmes atteintes d’'une forme proiyeste SEP confirme I'importance

de I'expérience d’étrangeté du corps. Ne pas senretitre dans son corps se détaille
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dans I'impression d’étre dirigée par un corps melda volonté de faire des choses qui
se heurte a la difficulté d'y parvenir et le serdith d’étre différente; le tout est vécu

comme une atteinte a la dignité (Olsson et al.8200

Des études récentes viennent étayer la théorisdtime adaptation réussie en lien
avec la recherche d’'un sens positif a I'expérietheevivre avec la SEP. Déja en 2005,
Pakenham s’intéressait a la considération des agastinvoqués par 502 personnes
atteintes de SEP. Les avantages constituent uaspests cognitifs du sens (Gillies &
Neimeyer, 2006). La croissance personnelle, maisorenplus I'amélioration des
relations familiales sont les deux facteurs quiliggaient la variance et prédisaient la
gualité de I'adaptation. De son c6té, I'équipe dehM(1999) a mis en relief auprés d’'un
échantillon de 94 personnes atteintes que I'expéeiale vivre avec la SEP peut étre
associée a certains avantages: approfondissementredations, augmentation de

'appréciation de la vie et intérét accru pourpaitualité.

Pakenham (2007, 2008b) s’est aussi intéressé adstign du sens comme telle
pour les gens atteints de SEP et leurs proches, ldaradre d’'une étude longitudinale
menée en Australie auprés de 408 personnes attegtitele 232 de leurs proches
soignants. Moins de la moitié de I'échantillon,tgBl %, rapportait avoir trouvé un sens
a la SEP. Une premiére analyse de contenu a @&étwte a partir des réponses a une
guestion ouverte portant sur le sens attribuérmdiadie. Celle-ci a fourni la base pour

créer un questionnaire de sens attribué a la SBRt ld validation a montré une
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structure factorielle en six facteurs : la reddiim de sa vie, I'acceptation, le hasard, la
perspective spirituelle, l'attribution causale etdhangement de valeurs (Pakenham,
2007). La redéfinition de sa vie comprend onze stetel que « La SEP m’a donné de
nouvelles opportunités, de nouveaux buts, de naxveaes, m’'a permis de donner un
sens a ma vie ». L’acceptation regroupe 4 item€’est la fagon de composer avec la
SEP qui importe », « J'accepte et je poursuis ma»yik Je pourrais étre pire » et « Je
mets I'emphase sur le positif ». Le hasard (2 ijeess défini comme « un coup de dé »
ou une « malchance ». La perspective spirituelleespond a huit items qui réferent a
Dieu ou au destin. L’attribution causale (7 itenngprend les facteurs auxquels les
participants ont attribué le déclenchement de lmdi@: génétique, stress, intoxication,
etc. Le changement de valeurs se décline dans temsi qui témoignent d'un
changement de perception de la vie. Les analysewmtéent que la dépression est
moins présente et la satisfaction de vie plus granbz les personnes qui ont profité de
la maladie pour redéfinir I'orientation de leur geince ou qui ont accepté de vivre avec
la SEP. De plus, les résultats montrent que Ilaition d’'un sens positif a la maladie est
surtout donnée par les gens dont I'autonomie fonotlle est plus grande, donc ceux
qui sont moins affectés physiquement par la maléiskenham, 2007) ou qui ont une

forme poussée-rémission (Pakenham, 2008b).

Isaksson et Ahlstrdm (2008) ont étudié I'expéried@aaptation de 38 personnes
atteintes de SEP dans une perspective qualitdii@ealyse de contenu des entrevues

s’est faite a partir du modéle du deuil chronidDans cette étude, seule une minorité de
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participants ont rapporté composer avec les pettesnotions associées a la SEP de
facon positive, soit en améliorant leur développaenpersonnel, leur appréciation de la
vie et leur confiance dans l'avenir. Par aillewsss personnes indiquaient perdre par
moments cette perspective. La majorité de I'écHantiau contraire n’arrivait pas a
composer avec le sentiment de vulnérabilité. Ceticjmants vivaient dans le déni,
inquiétude, la tristesse, avec le sentiment @é&tral compris et mal soignés (Isaksson
& Ahlstrém, 2008). Miller (1997) a réalisé une &uglalitative aupres de dix personnes
atteintes d’'une forme poussée-rémission (7 femmnte8 éommes), aux atteintes
fonctionnelles limitées (score EDSS3,5, soit une capacité de marche sans appui), dont
6 étaient sur le marché du travail et 8 étaientiésal’analyse de contenu a permis
d’identifier 12 thématiques émergentes que l'autunthétise dans I'idée de composer
avec l'incertitude et I'imprévisibilité. Miller (197) présente l'incertitude comme
I'incapacité de donner un sens a une expériencégaibcomplexe et imprévisible. Les
participants qui se sont le mieux adaptés ont apgricontréler leur maladie et a
développer I'espoir; ils s’habituent aux poussédaggsentent moins d’anxiété car ils les
considérent comme des manifestations temporaireslle(M 1997). L’étude
phénoménologique d'Olsson et al. (2008), conduitprés de dix femmes atteintes
d’'une forme progressive de SEP, fait aussi resaarg notion apparentée au controle, le
pouvoir. Les auteurs rapportent que les effortsr garder le pouvoir permettent de

contrer I'incertitude, trouver la force de se batt envisager des possibilités d’avenir.
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De son c6té, Robinson (1990) a constitué un édlmmde 50 récits de vie rédigés
par des personnes atteintes de SEP. Il constatgrande prévalence d’autobiographies
positives (52 % auxquels s’ajoutent les 20 % gppaatent avoir maintenu une stabilité
personnelle) dans lesquelles les protagonistega@vdnt dans un processus ou ils font
face a I'adversité que constitue la SEP. Robind88(@) considére la recherche active de
sens positif pour un meilleur équilibre psycholagigcomme un phénoméne social
d’adaptation a la SEP, rejoignant les conclusianbédude de Pakenham (2007, 2008b).
Cette idée de positivisme activement recherchééfdib a I'une des caractéristiques de
la recherche de sens qui est d’élaborer et d’einled| éléments saillants d’'une situation

(Craig-Lees, 2001).

Les recherches qui portent sur le processus pluétle contenu du sens en SEP
sont rares. Russel et son équipe (2006) ont meme |d’elles en s’intéressant au
processus en méme temps qu'au contenu du sens. duastionnaire, auquel 146
participants ont répondu par écrit, comportaierg deestions ouvertes. L'analyse de
contenu a été mise en lien avec les réponses esééveesures dont la qualité de vie et
la perception des bénéfices. Une minorité, 16 perss, s'est montrée tres intéressée a
la question du sens. Leur qualité de vie et letisfagtion de vie sont significativement
plus élevées que celles des gens qui n'accordend’pdaérét a la question. La majorité
des participants se situent entre ces deux extr@mesand intérét pour le sens et son

absence. Leur satisfaction de vie n'est pas swmatifiement différente de celle du
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groupe intéressé au sens. Les moyens privilégias glmenter la construction de sens

sont la recherche d’information et le recours spiitualité.

L’équipe de Dubouloz (2002) a mené une démarchditatie de théorisation
ancrée qui décrit le processus de transformationadééfinition de soi chez quatre
personnes récemment atteintes de SEP. Les ancieoti@ss rattachées au soi prennent
des significations nouvelles. Quatre propriétéscdacept de soi ont fait I'objet d’'un
changement: de matérialiste a spirituel; d’incomscia conscient; de productif a non
productif, et d’isolé a social (Dubouloz et al.,02). Ces dimensions transformées du
concept de soi peuvent étre mises en lien aveertiite, une des composantes de

I'aspect motivationnel du sens.

Jusqu’ici, I'analyse des recherches récentes pedméaire un certain nombre de
constats. D’abord, I'élaboration théorique du psstes de recherche de sens dans
l'adaptation & des traumatismes ou dans le casedd dompliqué est extrémement
riche. Il apparait par conséquent pertinent de idénsr le sens pour comprendre le
processus d’'adaptation dans le contexte d’'une rnieakblutive. La construction de
sens est posée comme un impératif humain, un Eosegui se fait donc selon une
logique interne, ancrée sur les valeurs persors)elde personnalité, les ressources et
I'expérience de vie. La construction du sens njastais vraiment complétée, celle-ci

étant révisée a la lumiére des événements et diextensocial (Frank, 2001; Janoff-
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Bulman & Yopyk, 2004; Neimeyer, 2000; Toombs, 2004 sens est donc un concept

multidimensionnel qui a ses ramifications dansidgytaphie personnelle et I'identité.

Ensuite, si le corpus théorique est abondant,daerehe empirique pour soutenir
la conceptualisation du sens reste cependant & dairgrande partie (Park, 2010). La
SEP est plus souvent associée a des thémes refl@tadifficulté inhérente a
I'expérience : incertitude, frustration, sentimelet perte, etc. Il semble que donner un
sens positif a la SEP est plus aisé en début dadmalou lorsque les atteintes
fonctionnelles sont moins importantes (Pakenhan@72@008b; Stuifbergen et al.,
2008). Cependant la corrélation entre le niveancdpacité et le degré d’acceptation
demeure modeste. Stuifbergen (2008) en conclutcgugui importe n’est pas tant la
limite comme telle que le sens qui lui est donnanPtous les cas, a la lumiere des
résultats de recherche, il semble que l'attributitun sens positif a la SEP demeure

somme toute le fait d’'une minorité d’individus.

Enfin, les données actuelles identifient certainatenus de sens plus souvent
évoques : approfondissement des relations, infgyét la spiritualité, développement
personnel, appréciation de la vie. Le processusnwdnel et l'articulation de ses

composantes a toutefois encore été peu étudiésadpsépersonnes atteintes de SEP.

La SEP est une maladie évolutive. La progressiarbgirle des incapacités

fonctionnelles exige que les chercheurs et clingise penchent sur la question de
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'adaptation a des formes plus séveres de SERmpibite donc de mieux comprendre le
processus psychologique de construction du sens tladaptation a la SEP de

personnes dont les atteintes fonctionnelles sopbitantes. Aussi, la complexité de
vivre avec la SEP place le chercheur devant undipficité de variables dont il est

difficile de tenir compte simultanément, mais q&'dt hasardeux de simplifier. De plus,
il faut considérer en priorité I'expérience de largpnne qui vit la situation et la
confronter aux élaborations théoriques pour déysoples interventions de soutien

significatives.

Objectif de la recherche
L'objectif global de la présente recherche est décrice le processus
psychologique de construction du sens dans 'atlapta la SEP de personnes dont les
atteintes fonctionnelles sont importantes et qaitont de méme réussi a s’ajuster dans
plusieurs spheres de leur vie. Le but est de régoadx trois questions suivantes : 1)
est-ce que certaines personnes atteintes de foondérége a sévere de la SEP arrivent a
donner un sens positif a la maladie?; 2) sur gadiosde ce sens?; 3) quels sont les
processus psychologiques (affectifs, cognitifs eitivationnels) impliqués dans la

construction d’un sens positif face a la SEP?



Méthode



Le présent chapitre porte sur les aspects méthgidples choisis pour répondre
aux questions de recherche. La démarche qualitaveetenue et plus spécialement
'approche phénoménologique est explicitée. La wdthde cueillette des données,
'entrevue semi-structurée, est ensuite décrite. ¢caractéristiques des participants font

I'objet de la section suivante. Enfin, les consadiéns éthiques concluent le chapitre.

Recherche qualitative
Compte tenu de l'imprévisibilité, de la variabili€ de la diversité des symptdmes
de la SEP de méme que de l'interaction entre laahlas physiologiques, personnelles
et environnementales impliguées dans la maladieotaplexité de la problématique

rend la recherche qualitative pertinente (Deslasi@eKerisit, 1997).

Toombs (1992) affirme que la compréhension du senpeut passer que par la
description de I'expérience de la personne quiita ha phénoménologie est une
approche méthodologique qui s’intéresse aux siatifins psychologiques constituant
un phénomeéne en investiguant et analysant des déegemgcus de ce phénoméne dans le
contexte de la vie quotidienne des participantoi@i& Giorgi, 2003). L’approche
phénoménologique permet I'accés au processus deed@ens a l'expérience vécue

(Giorgi & Giorgi, 2003). Meyer et Eckert (2002b)tiesent d’ailleurs que seule la



42

phénoménologie est a méme de saisir le sens de eeperience unique chez une
personne au systéme nerveux altéré. Le fait degoraconter son histoire permet donc
de faire émerger le sens implicite de I'expériefigrlay, 2003; Meyer & Eckert, 2002b;

Toombs, 1992). Permettre a des personnes atteiatearler de leur expérience est aussi
une facon d’honorer leur parcours (Finlay, 20033. fdus, comme les récits avec une
connotation positive servent a créer et renforeecdmpréhension et la gestion des
conséquences de la SEP (Robinson, 1990), le faipatéciper a une étude qui

s’intéresse aux gens qui parviennent a donner s &deur expérience peut constituer
un bénéfice pour qui s'y préte (Frank, 2001). Ledie de se raconter a quelgu’un sert
précisément a recréer un espace consensuel damsntexte de perte de reperes
communs (Frank, 2001). Enfin, Craig-Lees (2001)ligne aussi que le processus
récurrent d’'adaptation a une maladie chronique réée pparticulierement bien a une

analyse phénomeénologique. Pour toutes ces raisapproche phénoménologique sera

retenue dans la présente recherche.

Cueillette des données
La cueillette des données a été réalisée par is Biantrevues semi-structurées,
qui ont été enregistrées sous format audio. L'engendividuelle a été retenue puisque,
selon Esterberg (2002), cette méthode de cueillietedonnées permet a la personne qui
vit une expérience de rendre compte de son prosesgynitif dans la construction de
sens. Selon Finlay (2003), le fait de donner lasibi#é a la personne de décrire son

expérience permet d’en expliciter la cohérenca stdnification.
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Le guide d’entrevue développé dans le cadre de éttide est présenté a I’Appendice
A. Les questions sont inspirées de l'approche pmé&mologique, de questions
d’entrevues proposées par Toombs (1992) de mémdeaytextes théoriques explicitant
la question du sens (Saint-Germain, 1996). Cesragations concernent ce que la
personne estime avoir appris ou développé a la de$ changements de vie induits par
la maladie, ses nouvelles valeurs ou projets Bamn que des questions de relance soient
prévues, une seule question de départ peut peendtifaire émerger le sens que les
personnes donnent a leur expérience du phénomeénerdewvec une maladie chronique
(Nordgren et al., 2007). C’est pourquoi une seulestion générale a été élaborée : « A
partir du récit de votre maladie, dites-moi quesa pris votre vie et comment y étes-
vous parvenu? » Des sous-questions de relance étaigpit le canevas d’entrevue (p.
ex., guelles sont les ressources (personnellesvitbanementales) qui vous ont aidé et
comment les avez-vous utilisées ?). La durée desveres a varié entre une heure et un
peu plus de deux heures, selon la tolérance dituéaet la loquacité des participants.
Pour tenir compte de la fatigabilité, il avait géévu de pouvoir procéder a une
deuxieme entrevue plutdt que de prolonger la premi@ais aucun participant ne s'est

prévalu de cet arrangement.

Les verbatim d'entrevue ont été retranscrits pae assistante de recherche,
incluant les pauses et les hésitations. Ces trigtistcis ont été corrigées et validées par

la chercheuse en recourant au besoin a la band® awdjinale. Une version
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préliminaire des résultats a également été comméeigaux participants qui le

désiraient. lls pouvaient ainsi valider les donnéesieillies.

Certains participants se sont préparés a la rereo@uelques-uns ont méme
fourni des documents photocopiés complémentaire®e pPersonne a poursuivi sa
contribution par un courriel et un message téléghmn A une occasion,
I'enregistrement de l'entrevue s’est interrompu pdes problemes techniques. Des
notes manuscrites rétroactives ont compensé l'aesaele bande audio. Quelques
observations sur les conditions de vie ou certgie@escularités de I'entrevue notées par

la chercheure complétent les données.

Participants
Comme les personnes plus sévérement atteintesRIs@HE moins susceptibles de
parvenir a donner un sens a leur expérience, itéanécessaire de recruter des
participants choisis spécifiguement pour étudierdastion (Patton, 2002). L’échantillon
comporte des personnes parvenues a maintenir ulibégpsychologique bien qu’elles

aient eu a s’adapter a plusieurs changements dmien avec la maladie.

Les participants recherchés devaient répondre atexas suivants : 1) étre atteint
de SEP; 2) avoir une condition qui correspond &D&S> 6, soit un appui intermittent
ou unilatéral constant requis pour marcher (cecquiespond a une atteinte de modérée

a sévere); et 3) considérer avoir trouvé un setfisx@érience d'avoir la SEP. Les
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facteurs d’exclusion étaient: 1) présenter desibles de santé mentale pouvant
compromettre leur participation; 2) présenter ddsirdes cognitives telles gu’elles
puissent entraver la capacité de donner un cormeentelibre et éclairé, 3) étre dans
l'incapacité de s’exprimer verbalement en francats4) avoir recu des services de la

chercheure en tant que psychologue au CRLB.

Le recrutement a été réalisé grace a la collatwratiintervenants du CRLB de
méme que des neurologues et infirmiéres des chsicpécialisées comme celles du
centre hospitalier de I'Université de Montréal (CHM)) de [Ilnstitut et hépital
neurologiques de Montréal (Neuro) et du centre talsgr Maisonneuve-Rosemont
(HMR). Les intervenants de ces ressources étaieniesure de s’assurer que les
participants correspondaient aux critéres de séle@n vertu de l'acces qu’ils ont au
dossier médical. Une lettre de présentation eteuillét explicatif ont été remis par ces
personnes ressources aux participants pour leorgige d’apprécier les grandes lignes
de la recherche (voir Appendice B). La chercheurenauite pris contact avec les
personnes ayant donné leur accord afin de comgif@résentation de la recherche et

prendre rendez-vous pour I'entrevue.

Le recrutement s’est étalé sur presqu’une annédiffiaulté de recrutement a
mené a I'élargissement des criteres et le recows aouveau milieu, communautaire
plutét que médical. En effet, la Société canadiete&SEP, qui fournit des services de

soutien aux personnes atteintes, a accepté déamlaau projet. De plus, les personnes
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qui connaissaient la chercheuse dans ses fonaiansnatriced’une activité de groupe

portant sur le processus d’adaptation au programesemaladies évolutives du CRLB
sont aussi devenues admissibles. Ces nouvellesr@seapprouvées par les comités
d’éthique de la recherche (CER) concernés, ontleiinant permis de compléter

I’échantillon.

L’échantillon final comprend huit participants, deblommes et six femmes. Cette
proportion correspond a la proportion de femmed'lgdmmes atteints de SEP (SCSP,
2011). Leur &ge varie entre 43 et 82 ans. lls eqt leur diagnostic depuis trois a 60
ans. En accord avec les critéeres d’inclusion gsaieint une évolution visible de la
maladie, les participants retenus ont minimalemecaurs a la canne, au moins pour les
longues distances. Trois d’entre eux sont confméfauteuil motorisé en tout temps. De

plus, deux personnes sur huit regoivent des sexrd@ssistance physique a domicile.

La presque totalité des participants (7/8) présemie forme progressive de la
maladie. Une seule personne indique avoir une fadna@ttente sans poussée depuis
cing ans, mais observe que ses incapacités pregtesmlgré I'évaluation annuelle
gu’en fait son neurologue. Globalement, I'échamtiltomporte une surreprésentation de
candidats ayant fréquenté le CRLB, soit six peresrsur huit, dont cing ont été usagers
au programme des maladies évolutives a différadpiegues. Pour les personnes qui ont
fréquenté ce programme, l'intervalle depuis le @&é@ag programme varie de quelques

mois a plus de dix ans.
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Tous les participants interrogés vivent toujoutsu domicile. Quatre participants
sont actuellement en relation de couple. Parmjledre personnes qui sont célibataires,
une vit avec sa fille, une autre habite avec une ala longue date, une personne est
veuve depuis un an et demi et vit avec ses dewnshtandis que la derniére appartient

a une communauté religieuse.

A deux occasions, a la demande du participantattepaire de vie était présente,
pour au moins une partie de I'entrevue. Cette pigssa permis d’ouvrir des dimensions
non spontanément couvertes par la personne atteintde mieux comprendre des
thématiques abordées plus tot dans I'entrevue.guerées propos du tiers sont cités, ils

sont identifiés par la mention « proche » (Pr).

Considérations éthiques

La présente recherche a fait I'objet d’une appliobatlu Comité d’éthigque de la
recherche (CER) Lettres et sciences humaines devklsité de Sherbrooke. De plus,
des approbations éthiques ont également été ofstemuymeés des CER du Centre de
recherche interdisciplinaire en réadaptation du @t métropolitain(CRIR pour le
CRLB), du centre hospitalier Maisonneuve-RoseméiMR), du centre hospitalier de
I'Université de Montréal (CHUM) et de I'Institut épital neurologiques de Montréal
(Neuro). Ce projet a été financé en partie par sutevention pour projet spécial du

Centre de réadaptation Lucie-Bruneau. Pour obtenitonsentement éclairé et une
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pleine participation de personnes présentant ddgitdécognitifs, les documents
pouvaient étre fournis & I'avance par écrit de fagoce que les participants aient le
temps de les lire a leur rythme. Il était possiddecommuniquer avec la chercheure par
téléphone pour obtenir plus de précisions. Aucurigieant ne s’est prévalu de ces

modalités.

Les risques et bénéfices de participer a la rebleeansi que le droit de retrait et a
la confidentialité sont explicités dans le formrgaile consentement (voir Appendice C).
Les modalités de conservation des données ainsieguaublications envisagées y sont
également présentées. Le formulaire était lu ersomee avant I'entrevue, les
participants étaient invités a poser toutes lestipes de clarification nécessaires au fur
et a mesure. Le formulaire était signé sur plada @ersonne en conservait une copie.
Les coordonnées d’une ressource d’aide étaienbuiisies au besoin pour répondre a la
possibilité que I'entrevue ait pu créer un malaige un inconfort. Les participants
désireux d’'obtenir une copie des résultats prékings laissaient leur adresse
domiciliaire ou leur courriel, selon leur modalitééchange préférée. Tous se sont

montrés intéressés.



Résultats
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Le présent chapitre contient les résultats de ¢chenehe. La présentation de la
méthode d’'analyse fait I'objet de la premiére smttiDes observations générales
pertinentes a la mise en contexte des résultats esmuite rapportées en préalable a
'analyse du verbatim comme telle. Puis, la prést@om des résultats est divisée en deux
parties. La premiere partie traite des thémes faigtifs pour les participants : d’'une
part, 'adaptation concréte et d’'autre part, 'eaidlu temps significatif. La deuxiéme
partie des résultats met en lumiére les donnédisreplus directement avec la question
du sens. Les contradictions sont d’abord relevéesne indicatrices des lignes de force
du processus de construction du sens, des tensiéasices. Un continuum décrit les

nuances essentielles de I'expérience du sens.

Description de I'analyse
La phénoménologie vise a mettre en lumiere le dengé a I'expérience tel qu'il
se construit a travers la subjectivé et la conseiate la personne qui vit le phénomene
(Giorgi, 2005). Le présupposé de cette philosomluiestructiviste est que la réalité
n'existe qu’a travers l'action portée sur elle.dams se construit donc dans le rapport au
monde. Il est porteur dans la vie quotidienne bistbire de la personne, de ses valeurs,
de ses ambitions et de ses peurs. Le sens estiliéeation, a la responsabilité et a la

liberté.
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S’inscrivant dans un courant philosophique exiséénta phénoménologie est
aussi une approche scientifique idiographique t&edire qui définit ses regles propres
pour rendre compte précisément de la perspectivpi@mue permet la conscience de la
personne qui vit I'expérience particuliere (Gior@Q05). L'analyse de données en
phénoménologie se fait en quatre étapes distin@ésrgi, 1997; Giorgi & Giorgi,
2003). Ainsi la méthode phénoménologique compréndng vue holistigue — c’est-a-
dire une vision d’ensemble — du sens attribuablecgpus de données, 2) la délimitation
des unités de signification au sein de ce corpuks Betranscription dans le vocabulaire
de la discipline et 4) l'articulation explicite diens donné au phénomeéne sous étude.
Donc dans un premier temps, la transcription deissréle I'expérience doit faire I'objet
de plusieurs lectures afin de dégager une compséhemylobale. La deuxieme étape
consiste a procéder a la division des données igdsuite signification pour en dégager
des aspects implicites qui échappent a une ledlogale. Les unités de sens sont
distinguées a partir des transitions dans le discddans un troisieme temps, les unités
de sens sont retranscrites dans le langage propaiedéscipline. Cette étape vise a
assurer la généralité des propos en excluant éesedits spécifigues a chaque situation.
Enfin, la synthése des résultats permet de dédagétucture essentielle du phénomene,
ses composantes et les liens entre elles. Pourperyr Bachelor et Joshi (1986)
introduisent une étape intermédiaire en troisiciee, la délimitation du theme central.

Cette étape supplémentaire consiste en I'éliminaties redondances et l'articulation
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d’'une ou plusieurs unités de signification autoumd thématique plus centrale. Les

themes centraux sont ici encore exprimés dansiggatge naturel du participant.

Deux attitudes particulieres sont nécessaires pmsurer la validité de la
démarche phénoménologique, I'époché et la rédugi@moménologique. L'époche se
définit comme une mise entre parenthédmsdketing, un effort de se dégager des
préconceptions personnelles et théoriques. Il stgyifaire délibérément abstraction des
connaissances scientifiques ou cliniqgues préalaplesr rester au plus prés de
I'expérience de l'interlocuteur (Giorgi & Giorgi0P3). Comme il est illusoire de penser
gue le chercheur n'aura pas d’influence sur laasitn de recherche, le phénoménologue
identifie et explicite ses présuppositions. Cettec@dure s’avére aussi utile pour la
préparation des questions de recherche (Bachelski, 1986). Le contexte théorique
de la présente étude constitue cet exercice. Ivieah de souligner que la position
épistémologique de base de la chercheuse de laglidl doit se distancier en est une
humaniste (gestaltiste) avec une conceptualisdii@aire récurrente de l'adaptation.
L'autre attitude de validation, la réduction phémmologique, permet de tendre vers
l'universalité des données a partir d'une expégemuiotidienne idiographique en
gardant en téte que le phénomeéne rapporté n’estip@séalité, mais le produit de la
conscience et de l'intention (Giorgi, 2005). La uétion nécessite par conséquent
I'attitude de ne rien prendre pour acquis, de dearedans une attitude de scepticisme

sain (Giorgi, 1997; Giorgi & Giorgi, 2003). Cesitaftles ont été cultivées en tentant de
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demeurer le plus proche possible du discours dticjent, en évitant par exemple

d’utiliser les catégories basées sur la théorikadaptation pour analyser les données.

Dans la présente recherche, les deux premiéregsttapt eu lieu au fur et a
mesure de la transcription des entrevues. Chacgxte faisait I'objet de plusieurs
lectures. Les unités de sens étaient ensuite gigtas les unes des autres puis
regroupées par thématiques. Ces themes émergerssrona I'élaboration des résumés
individuels (voir Appendice D). En effet, une déliation du théme central, troisieme
étape de Bachelor et Joshi (1986), a été réaliséeghacun des participants une fois la
cueillette des données complétée. Les grandesslidg® propos tenus par chacun ont été
regroupées dans un diagramme qui reprenait les métaes du participant dans la
mesure du possible. Lorsque des ajouts étaientss@ices pour la compréhension
générale, ils étaient placés en italique. Pour ams garticipants, les propos de la
conjointe ont été rapportés sur fond dégradé. T entionné dans la lettre
d’accompagnement transmise a chaque participanpgidice D), le titre de la
diapositive reprend une phrase de la personne aguaiitpindicative de sa conception
globale de la vie. Par exemple, pour une persosaeyie se résume globalement a
« Mon identité passe par mes roles ». Le sousditreliagramme résume le sens que
prend la maladie. Pour cette méme personne, I'énerc’est possible malgré tout de
faire des choses avec les aides pratico-pratiguegté retenu comme indicatif de sa
conception de I'expérience d’avoir la SEP aveclilmites fonctionnelles qui sont les

siennes. Les thémes centraux sont retenus en donck leur prégnance dans le



54

discours. Chacun des diagrammes a été communigaé p&rsonne concernée. Ce
résumé permettait ainsi aux participants de valid&iormation recueillie. Le résultat
de cette étape apparait en entier a I'’Appendice aet qu’envoi de validation. Il s’agit

de la version corrigée aprés avoir recu les comairestdes participants.

La validation des conclusions par les participanits-mémes est une des formes
possibles de validation des résultats en phénoraéieol Tous les participants de la
présente étude se sont montrés intéressés a neagwviversion écrite du rapport
préliminaire auquel ils ont été invités a réagir paurriel ou au téléphone. Une seule
personne a spontanément formulé des commentaities.aEsuggéré une correction
pertinente concernant sa propre entrevue et a férreon appréciation du schéma
général en ces termes :

La diapositive générale m'impressionne. Vous aweet & fait compris et

synthétisé le processus de réadaptation. Je moynnais parfaitement. C’est

agréable et aidant d’avoir les mots pour le décdee I'ai montré a mon
conjoint qui est aussi d’accord.

Lors d'un téléphone de relance, un participant faenaé ne pouvoir faire de
commentaires étant donné la concision de ce qut é&pporté. Certains ne se
souvenaient pas avoir regcu l'envoi ou encore avadun mal a comprendre le
diagramme. Deux participants enfin n’étaient taotpgdement pas disponibles pour des

commentaires. Ainsi, un effort de validation desuttats a été réalisé et celui-ci a été

partiellement atteint.
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La présente analyse a été réalisée par la cherhieassistante de recherche qui
a procédé a la transcription des six derniereseendés en a aussi identifié les themes
émergents sur la base de la lecture qu'elle faikssEttextes qu’elle retranscrivait. Cette
co-codification partielle des données a permis vallation des essences retenues par
la chercheuse. L'analyse a aussi été soumise xparteen phénoménologie. De cet
échange, certains recoupements entre des esseamtcé adentifiés et corrigés aprés
discussion. Il s’est avéré que ces redondancedimisnt des éléments essentiels du

phénomeéne a I'étude ainsi mieux cernés.

Selon la méthode phénoménologique, un autre mojassuter la validité des
caractéristiques du phénomene a I'étude, les essepst la recherche des contrastes
(Bachelor & Joshi, 1986). Il s’agit entre autresfdiee des comparaisons entre les cas

extrémes. Cet exercice a permis d’élaborer le oonth présenté en fin de chapitre.

Observations préliminaires
Un journal de processus concernant le processiexiféfle la chercheuse a été
tenu. Quelques extraits de ce journal apparaiskerd la présente section dans le but de

mettre en contexte les données recueillies.

Les récits des participants se déploient généraleme la base de I'évolution des
symptdomes comme le suggere la question de dépeut. \ie professionnelle ou des

événements de leur vie personnelle servent souweefit conducteur. Au-dela du récit
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des premiers symptomes ayant conduit au diagndstictepéres chronologiques sont

peu fréquents et méme completement absents chtaimser

Le rythme et la durée des échanges dépendentldguacité et de la clarté de la
pensée de l'interlocuteur. Certains participants@a® montrés surpris et parfois méme
embétés par la question initiale. Les redondanees te discours sont nombreuses et
comprises comme une prégnance de certaines thémstida fatigue cognitive
nécessite un soutien plus marqué de l'interviewersque le participant est fatigué, ses
idées sont moins clairement exprimées ce qui néeatess reformulations. Ces mises en
mots faisaient I'objet d’'une validation aupres dartigipant. Dans les cas ou un proche

était présent, leur profonde affection pour la pene atteinte était manifeste.

Présentation des résultats

En réponse a la question initiale de la rechereh& partir du récit de votre
maladie, dites-moi quel sens a pris votre vie atroent y étes-vous parvenu? »), le récit
de la maladie débute souvent pas I'évocation chogimpue de I'apparition des premiers
symptébmes. Le temps d’incertitude ayant mené agndistic varie selon le cas de
guelques jours a plusieurs années. Une fois lend&i posé, la premiere réaction
prend trois formes principales : I'état de chocdémi ou le soulagement. L'état de choc
est une réaction passagere d’hébétude face a ali@ wifficilement assimilable dans

son entiereté.
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Au début, on dirait que je ne réalisais pas quéait’€a. Tout le monde,
guand je disais « je fais de la SEP », on diraitgyétaient plus découragés
gue moi. Moi, on dirait que j'ai pris ca comme uaig de sel (4, 61).

Dans un cas, le choc est associé a un état diffagiant duré quelques minutes
durant lesquelles la personne a expérimenté unet&ad’émotions dont elle ne
manifestait rien a son interlocuteur.

Le médecin, i'est venu dans la chambre, pis i nmacacé que javais la
SEP. C’était une drble de sensation, parce quiig'@ssise sur le bord du
lit, pis on aurait dit que mon corps était sorti @i méme. J'sais pas
comment t'expliquer. On aurait dit que jI'entenslamais j'tais pas dans
mon corps la. (...) Pis que, j'le voyais du plafoMhis jentendais tout ce
gu’i m'disait. (...). | m’expliquait (...) il m’parlait. L&, i voyait que j'tais,
t'sais, la pis pas la. Lui, i pensait que jtaisspga, mais j'tais toute la. (...)
Tu parles d’une maladie toi, comment ¢a se faitjuea. Pourquoi j'ai ¢ca.
La euh, la colére, t'sais. La colére, les émotieunk... Tout allait vite vite,
vite la. J’ai eu la colére tout de suite euh.:. Pendant gqu'’il vous parlait?)
Non apres, quand i'est sorti (2, 36- 40).

Le second type de réaction au diagnostic de SE&ere est un effort de ne pas
tenir compte de certaines informations pour pré&semomentanément sa quiétude et
poursuivre ses activités réguliéres. A titre d’epnune personne mentionne :

Eté 2001. (...) névrite optique. (...) J'ai dit & moan Ca |a, c'est quelque

chose de grave, je ne veux rien savoir de ¢a ».Jai)mis ¢a en négation

complete (...) Hiver 2002, jai décidé que c’étaitainon hernie discale, et

gu’on n’en parlait pas, que c’était pour rentremsiBordre (7,4).

Le troisieme type de réaction, le soulagementder$annonce du diagnostic, est
lié a I'expérience d’étre enfin validé dans sa pption qu’il y a quelque chose

d’anormal dans sa condition de santé. Le soulagerpent aussi venir de la
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comparaison avec un diagnostic a issue fataledeas extraits suivants témoignent de
ce type de réaction.
Ma mere (...) trouvait que ma réaction était peut-Gtrappropriée par
rapport a elle ce qu’elle vivait. J'étais comme teote, « enfin on a trouvé
ce que j'ai ». Parce que depuis tellement longteguasje pose toutes sortes
de questions et que bon, on ne trouve pas, caiabaign, puis... La, c’est
comme si on avait ramassé le tout, puis la je disakitenant je sais a qui
j'ai affaire » (6,22).
J'étais soulagée de savoir que j'avais la SEP pguegj'avais peur d’avoir

une tumeur au cerveau. J'avais peur de mourir.iNéadvait 3 ans, (...) ma
plus grande crainte, ce n’était pas de mourir @iétait de la laisser (3,54).

La SEP se manifeste par des symptdmes différentis gftacun et méme pour la
méme personne au fil du temps. Au-dela du diagnosticun des participants ne
poursuit la chronologie de I'évolution de sa synmpadologie. Les récits de la maladie
ne font pas grand cas des différents symptémeslaotécus au quotidien. Tout au plus,
les participants en mentionnent certains en pasgaetl crochu, perte d’attention,
trouble d’élimination vésicale, etc.) pour dire coent ils peuvent générer du
désagrément ou de l'anxiété par anticipation duaggravation. Souvent, ils
mentionnent la solution apportée et comment ilsrésblu le probléme. Ces symptdmes
vont donc étre évoqués a l'occasion en lien aves aspects ponctuels de leur

adaptation.

Les divers récits de la maladie mettent en évideusel'adaptation comme telle
s’amorce une fois intégrée I'idée que le retoua &dnté initiale n’est pas possible. La

personne doit faire quelque chose car son équilitakituel est obsoléte. Pour la
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majorité des participants, le point de rupture guéclenché la remise en question du

mode habituel de fonctionnement a été l'incapat@t@oursuivre son emploi.

J'étais tellement dans un état de fatigue que pooir c’était comme la
solution, je ne pouvais pas faire autrement (6, 11)

Mon médecin (...) m’'a envoyée en évaluation d’incégade travail. Puis

c’est la que jai réussi a... comment je pourraigda... réaliser vraiment

tous les tenants et aboutissants de la chose eime &etrouver comme

personne, comme jai toujours été proactive « Bprgst-ce qu’on fait?

Qu’est ce qu’on peut faire, pour ¢a?» (3, 58).

Comme l'ont clairement exprimé plusieurs particigarie travail structurait le
temps et était solidement imbriqué a lidentité l#e personne. L’ensemble des
participants de la présente étude a quitté le néachh travail. L'arrét de l'activité
professionnelle s’est généralement produit dansldehirement. Presque toutes les
personnes interrogées étaient tres investies d@amstriavail. Elles y ont renoncé avec
difficulté, souvent apres plusieurs tentativesunfueuses et méme délétéres pour leur
santé et leurs conditions de vie ultérieures. Rresgqnimement, les participants ont
longuement abordé la question. Leur témoignagénsstit in extensca I’Appendice E
pour permettre de juger de la similitude et desupements de leur parcours et de leur
vision du monde du travail. Ces quelques extragsmettent de saisir I'essence du

propos, c’est-a-dire le grand investissement pemloat identitaire dans I'activité de

travail :

J'avais un emploi que jadorais... J'étais tres, tnégliquée et tout ¢ca, mais
j'étais fatiguée. ... Je disais « Ouin, je fais p&ne unburn-out». Fait que
jai laissé en disant « bien je vais voir ». Cassauga €té un tournant
important dans ma vie (6, 10).
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Les deuils importants... Le travail, ¢ca c’est... Ecoute passe un tiers de
notre vie... Puis moi dans mon cas ... Je passais 2siear jour, fait que
c'est quasiment la moitié, dans le domaine. Tefiidies a ton travail, donc,
perdre ton travail, c’est perdre une partie dentéme. Tu perds ton identité,
tu perds des repéres (...) Quand tu es orgueilleuxpao de tes
accomplissements, bien, c’est difficile d’acceppee tu ne feras rien (5, 2).

Les témoignages se rejoignent aussi dans I'orientgrofessionnelle. Une seule
personne n'a pas évoqué son travail antérieur. Tesiautres occupaient des fonctions
de service auprés de personnes, dans la santécdtah, la protection civile et la vente.
Des mots comme « faire plaisir », « se dévouersgigner » emmaillaient leur propos

autour du travail.

Présentation détaillée du processus de constructiate sens

La présentation des résultats détaillés en liels &/@rocessus de construction de
sens dans l'adaptation a la SEP débute maintebamialyse des résultats est rapportée
selon les thématiques émergentes des récits quitslvisent en unités détaillées. Dans
un premier temps, les éléments essentiels de Katiap issus de I'expérience des
participants sont présentés. Ensuite, le procedsuonstruction du sens de la maladie
est déduit des stratégies évoquées et des conimadicelevées. La Figure 2 illustre, en
les hiérarchisant, les différentes thématiquesoquiété élaborées a partir de I'analyse
des verbatim. La hiérarchie correspond a un appdiésement de I'analyse, du plus
concret vers l'abstrait, du plus fréquent et géis&aau spécifique, des données
explicites au sens déduit de I'implicite du discures themes émergents sont présentés

dans l'ordre de I'importance qui leur est accorg@eles participants : tout d’abord, les
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D’abord s’adapter dans le concret

Gérer ses
symptomes

S'équiper Aménager S’entrainer Obtenir de I'aide

Avoir des activités signifiantes Sinvestir Avoir des relations significatives

Se rendre utile

Influencer, aider, revendiquer Etre aime et étre aidé

Implication communautaire

Réconcilier les tensions créatrices

Faire du nouveau
a cause de la SEP

Faire malgré la
maladie

Faire avec les
limites

Faire comme si de

. o Faire grace a ...
rien n’était 8

Figure 2. Le processus de construction de sens dans |aiapt la SEP.

efforts pour limiter I'impact des symptémes, puievestissement dans des activités et
des relations significatives. Seront ensuite détsl les tensions créatrices qui ménent
au continuum de sens donné a I'expérience de dvee la SEP. Conformément aux
étapes d’analyse phénoménologique, les essencedménavant nommeées et décrites a
partir du vocabulaire de la chercheuse. Les estrdg verbatim correspondants

apparaissent dans les tableaux présentés audunesure.
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Pour tous les participants, il semble pouvoir sgadér une chronologie de
'adaptation en trois étapes. D’abord, I'adaptatiooncrete au quotidien semble
constituer le préalable incontournable avant deduer a un réaménagement éventuel
de sa vie. En second lieu, I'adaptation conceramploi du temps significatif. Deux
formes principales d’emploi du temps sont rappattdeaction et la relation. Tel
gu’explicité dans la section suivante, elles net quas mutuellement exclusives. Au
contraire, elles se rejoignent dans diverses formemngagement. Finalement, le
processus de construction de sens peut étre obdang la recherche d'un équilibre
entre des tensions créatrices issues de besoitadiotoires. Le sens est déduit de la
stratégie privilégiée pour retrouver un équilibsyghologique, et il se distribue sur un
continuum d’intégration entre diverses facettessde principalement son action, ses
relations et son identité. Ces différentes thémiasgseront maintenant présentées plus

en détail.

Limiter 'impact des symptoémes

Pour les participants de cette étude, I'adaptgimsse d’abord et avant tout par le
concret des choses. Il s’agit de minimiser 'impdeta maladie. Les moyens privilégiés
pour compenser les limites fonctionnelles sont deours a des aides techniques,
'aménagement domiciliaire, la gestion des symptresoin de sa condition physique

ainsi que l'acceptation de l'aide externe.
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Une des premiéres stratégies identifiée pour lintirmpact de la maladie sur son
guotidien est le recours aux aides techniques. dequi résume bien I'essentiel de ces
stratégies est « s’équiper ». Des extraits de tienbse rapportant a la diminution de
limpact des symptébmes par le recours a des mesumesretes apparaissent dans le

Tableau 1.

Les aides techniques sont multiples et peuventcéé@es sur mesure. Pour palier
les déficits de motricité fine, les ouvre-pots paemple facilitent les manipulations.
Compenser les difficultés a la marche avec dessamshniques est 'une des mesures
les plus courantes, ne serait-ce qu’en fonctionrdare de sélection de I'échantillon (c.-
a-d., avoir une condition qui correspond a un EBSS(atteinte modérée a sévere), soit
un appui intermittent ou unilatéral constant requisir marcher). Les restrictions aux
déplacements sont largement compensées par la,danmigorteur, le fauteuil roulant
manuel ou motorisé. L’habileté a manipuler ces sa@déa mobilité nécessite parfois un

certain apprentissage.

L’'aménagement du domicile permet un accomplissemwihs énergivore des
taches du quotidien (voir Tableau 2). Il s’agitngiigrer un ilot a la cuisine, un ascendeur
a l'entrée, etc. La visée est de minimiser I'impaes barriéres architecturales en

harmonisant I'espace aux capacités résiduelles.
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Tableau 1

Extraits de verbatim qui font référence au then®equiper »

Théme Extraits de verbatim

Manipuler mes ustensiles (...) je savais quoi allercher au
magasin. Je n’en ai pas trouve, je me suis fai fan bricolage sur ma
S’équiper fourchette (3, 10). Jallais avec ma fille (...) eelétait petite, elle
glissait, moi je ne glissais pas (...) alors javaia canne-siége dans le
banc de neige (3, 52).

L’ergothérapeute qui était venu, j'y dis : « benim@i de la
misere a dormir. C’est effrayant! » lls m’ont donng it tout de suite.
(...) Le bol de toilette, c’était trop bas, ils m’athdnné ce qu'il fallait.
lls m’ont méme posé une barre pour quand jme I&eeit ca me rend
service encore énormément. (...) Pour tremper daaul’ (...) I
m’ont dit que y'avait Aquatech que jpourrais avofr..) Je l'ai |3,
men sers. Cest pas encore le CLSC qui vient raeer, jme
débrouille encore avec tout ce qu’ils me donnehyJ).

J'm'étais acheté une canne. Parce que |a, t'saisgig de la

misére avec ma jambe. Avec la canne, m’aidaigl@3,
Faciliter les

déplacements J'ai réussi a obtenir la vignette. On a eu de lseng; ils me la

donnaient pas. Alors elle était obligée de venirmener a la porte,
puis je suis tombée déja (4, 20).

J'ai eu un quadriporteur en premier (5, 25). Jtéi\éte sur les
camions adaptés (...) javais un lift en arriere ganait chercher le
quadriporteur (5, 32).

lIs me regardent marcher avec ma chaise roulanten 4
guelques-uns qui commencent avec cette chaise Ah; je I'aime pas
ma chaise. C’est effrayant, j'ai de la misere. ditre pis j'fais des
trous sur le mur ». Je l'ai fait, ¢ca. Et maintengatmarche dans le
sens de circuler avec son fauteuil motorigeilement (1, 79).

Tous les symptdmes de la SEP ne peuvent étre cadpear des aides techniques

ou 'aménagement domiciliaire. Tel que le démofitnealyse des verbatim, composer
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Tableau 2

Extraits de verbatim qui font référence au thenfenénager le domicile »

Théme Extraits de verbatim

Je pense que ce qui a commencé a aider, ¢ca étéewntai
'ergothérapie, lepratico-pratique installer un flot dans la
Aménager le cuisine (7, 26).

domicile J'ai fait agrandir ma chambre. La maison ou denmtura

mon beau-fils, i'avait un ascenseur. | dit: « jsavous la
donner si ¢a vous intéresse ». J'avais de la midars les
escaliers, pour descendre, monter. Ca fait qua pFis (2, 63).

avec la SEP au quotidien oblige éventuellemenpé&Fsonnes atteintes a changer leurs
comportements, a trouver de nouvelles facons de.faé Tableau 3 comporte certains
extraits illustrant différentes stratégies de gastles symptomes : faire attention, éviter
la fatigue et réduire la température corporelletilbdment, étre gestionnaire de ses
symptébmes implique souvent implicitement de faies athoix, de prioriser. L’idée
générale derriére ces stratégies est de prévenaciddents ou I'apparition de nouveaux
symptdmes ou encore I'amplification de symptomastamts. L’extrait suivant illustre
la récurrence du phénoméne chez ces personnestestal’une maladie évolutive
caractérisée par la variabilité :

C’est comme tous des petits messages un peu pdeosile corps, tu sais ce

n'est pas juste une affaire, une grosse affaire j@ilea m’occuper, c’est

comme tout le temps. Ca m’occupe tout le tempwel dire, je suis une

gestionnairea temps plein. Voila mon nouveau réle! C’est quengaccupe

tout le temps, toutes sortes de petites choses [ai mais comment faire en
sorte que ¢a ne prenne pas toute la place danespoit? (6, 69).
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Tableau 3

Extraits de verbatim qui font référence aux sousytbs de « Gérer ses symptomes »

Sous-themes Extraits de verbatim

Faire attention. Surtout quand je marche. Au déjmie
suis pété souvent la gueule (2, 2). En me touvigatouh! La téte
Faire attention te tourne. La tu tombes (2, 4).

Une barre dans le bout du bain, je me tiens a@esais |l
faut que je fasse attention, parce que jai faiis@urs chutes. Je
faisais trop vite les mouvements. Il ne faut pag.(Me lever, faut
gue jaille tranquillement (4, 26).

Jattends pis jm’embarque pas trop dans toutesesor
d’'affaires. J'attends que ca passe. Des fois, ¢a garer deux
Gérer ses énergiesjours, mais la plupart du temps ca dure pas siténgs (1,37).

On fait le ménage, je vais sortir la balayeuseyges la
passer, jamais plus que 10 a 15 minutes. Je ngajetin’assoie et
je recontinue. Je vais toute la finir, mais paoseses (4, 6-8).

J'ai omis de faire mention de quelque chose d'éskeajue
j'ai appris lors du programme de réadaptation awatt puis révisé
au programme NEURO.... lgwincipes de gestion et économie
d'énergie! Ca m'a sauvé, en 2002-2003 et me sert
guotidiennement et indéniablement depuis; c'est gunestion de
survie avec la SEP (3, courriel).

Les gens ne peuvent pas figurer que je vais meunatr
dans I'embarras juste parce qu'il fait chaud et jgugtationne mon
Limiter les effets  vélo en plein soleil : 'engourdissement aux maimte jusque-la.
de la chaleur (...) S'il fait 25°C, oublie ¢ca marcher 500 m. c’est trop (3, 44). Je
me mouille une espece de foulard (...) que je mets daon cou
(...). Donc quand je roule, c’est frais. Aux feux ges quand il fait
trés, tres chaud, 1a je me tiens en retrait, jes \aréter avant,
jarréte a 'ombre (...) Je vais trainer un évengaiéc moi (3, 46).

D’abord, les pertes de sensibilité et d’équilibeuyent étre minimisées par une

vigilance accrue. Selon les termes des participan$sagit de « faire attention ». Les
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efforts de prévention pour éviter les désagréments généralement intégrés apres

plusieurs mauvaises expériences avec des cons@suans ou moins facheuses.

Méme si les participants élaborent généralement queuleur symptomatologie
actuelle, la fatigue est quasiment omniprésentes dandiscours et dans la vie des
personnes atteintes, ce qui justifie d’y consaarer mention spécifique. La fatigue est
considérée unanimement comme l'un des symptomedute handicapant. La gestion
des énergies est une stratégie spécifique de fil@nennsine qua norpour composer
avec la fatigue.

La fatigue, ¢a dure toujours, la fatigue (1,81)cRaque ca limite & tous les

niveaux, puis un moment donné la fatigue devienakissante (3, 43). Je

suis encore fatiguée! C’est encore, je dirais, fantg limite, beaucoup plus

gue les trucs physiques... Je n'en ai pas tant quePges ca peut se
compenser (7, 22).

Apprendre a doser son activité avec I'énergie digge, a choisir les meilleurs
moments de la journée, a fractionner les taches panclure des plages de repos, a
travailler en position assise sont toutes deségras identifiees comme gagnantes pour

composer avec la fatigue.

Contréler la température corporelle est aussi dirtgnce compte tenu de I'effet
délétére la chaleur dans la SEP : « la chaleudjrait qu’elle me pése sur la téte comme
Si j’avais un autre moi-méme sur ma téte, tu saigpesanteur » (4, 34). Le recours a des

systemes de climatisation est bien sdr indiquéguiereléve de I'équipement ou de
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'aménagement du domicile. Les gens peuvent awgsi des solutions plus concrétes

ou recourir a des stratégies comportementalesgitémuer la chaleur ambiante.

Une stratégie pour minimiser I'impact de la malaelée d’améliorer sa condition
physique générale. Prendre soin de sa santé, @tfephysiquement, bien se nourrir
comme se remettre en forme relévent de cette miédalh intérét partagé par au moins
quatre participants est I'entrainement physiques participants rapportent en tirer un
sentiment de bien-étre qui leur permet de cultRespoir. lls adherent en effet a ce
gu’ils ont appris en réadaptation : une meilleunemfe générale, sans prétendre au
maintien des capacités, fournit une condition oplémpour profiter du présent et

éventuellement faire face a de nouvelles pertes Tableau 4).

La préoccupation de conserver sa mobilité peutdseemine autre avenue plus
imbriqguée au quotidien. Pour certains, elle s’ineadans la participation aux taches

domestiques:

On fait le ménage (...) je suis capable jusqu'a umtage point, en
m’arrétant. Fait que je vais sortir la balayeuse) €pousseter, ¢a ce n’'est
pas difficile. Laver le linge, je réussis ¢a auksitre temps, de tout ce que je
vous dis, je m'assoie, je recommence, puis je miasge recommence. Je
fais toute la vaisselle, je mets la table, je ka@dnettoyer tous les chaudrons.
(...) Et puis, je me force, je me dis, me forcer reendnde juste un petit peu
plus d’énergie, mais si je ne le fais pas, je ne f@ms bouger tous mes
membres, puis je me dis, bien, la je vais étrenveat assis. Bien, le médecin
m’a dit : « oui, tout ce qui est capable de faivele fais, quand tu n’es plus
capable, tu arrétes » (4, 6-14).
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Tableau 4

Extraits de verbatim qui font référence au then®entrainer »

Théme Extraits de verbatim
L’hiver (...) je suis restreinte dans mes déplacemdnt) je
m’oblige a marcher parce qu'il faut que je fassd'eeercice... Moins
S’entrainer on en fait, moins on a d’énergie (3, 4). Le cenflnem) avait un

programme d’entrainement physique spécifique pesiplersonnes avec
la SEP. J'y allais 2 fois par semaine. C’est |Igeosuis venue au meilleur
de ma forme, parce que c’était vraiment régulietgG).

On faisait toutes sortes d’activités dont le bocem voulait
bouger, courir, jouer au basket, au hockey, ménoa &st poche, méme
si on faisait juste des passes. Mais tu te faispdsses, tu te penches,
plies (3, 100).

En allant m’entrainer, en faisant des exercicdsjsdsemaine (6,
83) Mon corps aime ca. J'aime c¢a sur les apparglsne donne les
MOYyens pour poursuivre apres. je me suis insciite) (6, 36).

Je faisais 20 longueurs de piscine tous les matrres) lls me
disaient: « T'’es malade! Tu vas te brdler ». Mais, je voulais, je
poussais. Je ne pensais pas que ¢a me sauvergitj'@naprofitais au
maxpendant que les dernieres années étaient la)5, 32

Au-dela d'un certain niveau d’incapacité, la persompeut décider de cesser de

pratiquer les activités qu’elle ne peut plus accim{pableau 5). Car il arrive un point

ou ni un surcroit d’effort ou de vigilance, ni lesdes techniques, ni aucune autre

stratégie ne permet plus de compenser.

Méme en utilisant des aides techniques, méme égrant de nouvelles stratégies

comportementales, méme en cessant certaines ésfiVét personne atteinte ne peut

parfois plus vaquer a son quotidien sans soutieare. Le défi devient de demander et
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Tableau 5

Extraits de verbatim qui font référence au sousvtbé Cesser des activités »

Sous-themes Extraits de verbatim

J'aimais faire toutes sortes de choses, mais jpeux pas (...)

parce que je n'ai pas I'énergie (8, 78). Je le gais je dois me
Cesser de limiter... a qu’est-ce que je fais, puis avec qugjéais (8, 53).
prapqqer certaines o je conduisais, mais ma jambe me faisait caedgps en temps.
activites « je suis un danger public 1, parce que, si lbgte shake trop,
puis tu brakes avec la méme jambe, j'ai dit noraifalloir que je
le cancelle » (le permis de conduire). J'ai caicellA part ca,
nous autres on voyageait..., je n'ai pas encore @ténse plage,

mais je suis certaine que le sable... (4, 30).

J'suis pas capable de coucher dans un lit ordindiae mon lit de

malade. Quand j'ai trop de crampes, mon pied cropsais quoi

faire. Je 'aime mon lit, je I'baisse, je joue avedl, 41). J'ai pris
une résolution, jai dit, 1a, j'sors plus, j'vasusl coucher nulle part.
(1, 43).

accepter de l'aide avec, comme étape préalabliemtifier ses besoins (voir Tableau 6).
Recourir a de l'aide est pour certains un chemimgrsgigeant. Exprimer ses besoins
n'est pas naturel pour tous. Certains comprenneati@ur vis-a-vis n’a pas a deviner et

gu’ils ont la responsabilité d’exprimer leurs besoi

En général, le soutien vient d’abord des proches gui les participants partagent
le quotidien. L'aide peut aussi se présenter sdtérehtes formules. Elle peut venir des
services publics comme le CLSC. Certains gerentmne@mes leur personnel, d’autres
font appel a des formes de troc ou ils offrentslvices en échange de l'aide recue. Les

services offerts par I'entourage ne sont pas togjtms bienvenus, parce qu’ils heurtent
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Tableau 6

Extraits de verbatim qui font référence aux sousytbs « Obtenir de I'aide »

Sous-thémes Extraits de verbatim

Il faut juste lui dire, attends-toi pas qu’il vauvileer. Le
bout qu'on a a faire c’est d’exprimer les choseasit fue

Identifier et exprimer  quand j'ai besoin de quelque chose, je le dis46).1

ses besoins :
Le CLSC est venu me tester, me dire qu'est-ce que

javais besoin. J'avais besoin d’'une barre, javh&soin...
Mais si tu I'dis pas, par exemple 13, ils te dormmemien. (...)
ils peuvent pas le deviner, il faut le dire! (1).63

Puis le bout que jai eu a faire dans ma vie auwssst

d’accepter. Parce que c’était toujours non. (... n'éais pas

Accepter l'aide capable de recevoir parce que je me suis débrewpké moi-
méme toute ma vie, auto-suffisante (6, 146).

J'avais huit heures d’auxiliaire familiale qui méent
été accordées par mon CLSC. Les courses, le méfmge,
lessive. (3, message téléphonique).

J'avais beaucoup de petites connaissances : «iAhs v
donc m’aider, viens donc m’aider ». On a fini paré quelque
chose (1, 53).

Moi me faire habiller par quelgu’'un d’autre, puss t
faire laver par quelqu’un d’autre, ¢ca ne marche pasa une
La refuser autre affaire qui est venue aussi dernieremestait question
de mettre destrapesau plafond, puis ci, puis ¢a, on a envoyé
ca promener! Je ne veux rien savoir de c¢a. (...) LB jai
les ai mis dehors, fagon de parler, j'étais choaquoas ils sont
revenus (5, 78-80).

le désir d’autonomie ou l'image de soi ou encoterferent indiment avec I'intimité

(voir au Tableau 6).
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En résumé, les participants de la présente étuderged’abord attachés a limiter
limpact de leurs symptomes. L'adaptation concieta SEP prend plusieurs avenues.
Ont été évoqués le recours aux aides technigwséhiagement du domicile, la gestion
des symptbmes, le maintien de la condition physiggeérale et le recours a l'aide.
Donc, tel gu'illustré a la Figure 2 et décrit ddes lignes précédentes, I'adaptation passe
d’abord par la résolution des problemes concretguhitidien. Connaitre ses limites et
en tenir compte dans ses choix et priorités pearlatpersonne de se tourner vers une

autre étape, investir son temps dans des relattoss activités significatives.

S’investir dans des relations et des activités siditatives

Le terme s’investir a été choisi pour rendre congad’implication affective des
participants dans I'occupation de leur temps. L'Eangu temps qui est significatif pour
les participants se fait sur le mode de la relateinde I'action. Ces modalités
d’'investissement personnel ne sont pas mutuellemaitsives, au contraire elles sont
souvent intriguées dans diverses formes d’engageqerseront détaillées au fur et a

mesure.

Ainsi, le premier des deux axes d'investissememsg®el est constitué des
relations, roles et liens avec I'entourage. Il p&tué judicieux de rappeler que toutes les
personnes qui ont participé a I'étude sont enioglatroite avec un ou plusieurs proches
au quotidien. Elles habitent en couple ou avec pegrsonne significative ou ont de la

parenté a proximité avec qui elles sont en conjagetnalier. Souvent, les aspects
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instrumental et affectif de la relation sont sirmement intriqués qu'’ils sont difficiles a
distinguer. L’attachement prend des formes diverdess’agit principalement de
relations de longue date. Selon le participant eoré aimer et étre aimé se décline a
différents niveaux : le couple, les autres memblesa famille et les amis ainsi que le

personnel soignant.

C’est sdr, que I'amour a beaucoup a faire aveé@uagite, de 'acceptation,
puis de, de grandir a travers c¢a, pareil, a trakeevse... D’avoir espoir dans
la vie... L’amour, ca commence peut-étre avec 'amderla vie, mais...

Avoir quelgu’un a coté de toi que tu aimes, ca daler (5, 20).

Les personnes mariées mettent leur conjoint a riaplan. Curieusement,
importance du lien n’'est pas souvent explicittemme lillustrent les citations
apparaissant au Tableau 7. Il convient de notelleliess que le premier témoignage est
spontané alors que les suivants résultent d’'unstigmeprécise de l'interviewer visant a
mettre en lumiere la thématique relationnelle jesu demeurée implicite dans

I'entrevue.

Une participante décrit comment le couple est appeale redéfinir en fonction des
adaptations qu’elle doit faire pour respecter iimités du soutien que son mari est prét a
lui apporter. Son partenaire est en effet dépaaségn besoin de soutien psychologique,
mais il semble confortable avec le fait de prenelnecharge davantage de taches. Le
couple entrevoit aussi une ligne claire entre Eaiustrumentale et le soin intime, ce qui

est différent d'un couple a l'autre comme en témeigin autre participant qui refuse
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gue les soins d’hygiéne soient accomplis par quetgd’autre que sa conjointe. Ces

témoignages se retrouvent aussi au Tableau 7.

Une participante qui n’est pas en couple actuellgrdécrit son expérience sous
une autre facette, celle de I'énergie que demamd®lde couple :

Je suis pas intéressée a avoir une vie de coemejg méme pas intéressée a
avoir une vie sexuelle. Je n'ai pas I'énergie poue vie de couple... C’est
une question déming, c’est ou dans ta journée, quelle température. | sa
je veux dire, c’est bien trop compliqué... Qu’estepee j'ai a donner a un
gars normal? (...) Au niveau des relations avec unrhe, quel sens que ¢a
pris? Ca pris le sens de la porte comme c’estilasfrCa me codlte trop
d’énergie... Mais en méme temps, c'est sir que jerive d’'un certain
bonheur (...) ca me colte comme énergie, comme ¢tased’avoir
limpression de ne pas en donner assez, de netygaassez disponible, ou
assez Ci ou assez ¢a... J’'aime autant rester toufe (8¢ 105-119).

La redéfinition des réles et un nouveau partaget@igses sont aussi une réalité
lorsque d’autres proches partagent le quotidienalcompagne, qui assiste a I'entretien,
rapportera en aparté ressentir une certaine fadgue ralentissement général.

J'ai beaucoup d’aide. Elle (compagne) m’aide énoneré parce qu’elle est
obligée de prendre tout... Comme quand elle va fErenagasinage Ia,
guand on revient, moi amene rien, je N'améne m@ae ma sacoche. (...)
« Occupe-toi de toi-méme, ta canne, la porte, olavporte ». (Pr : Puis je te
surveille de loin pour voir.) Elle, elle va tounteer, lediqueurs 'eau, I'eau
de javel, le savon, tu sais (4, 55-61).

Les enfants sont présents pour la moitié de I'éillam Leur apport est plus
souvent nommé sur un plan instrumental (Tableau_8)rdle et la contribution des

enfants dépendent de leur age et de leur proxile® enfants qui partagent le quotidien

des participants sont appelés a soutenir dan®tés gestes de la vie.
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Tableau 7

Extraits de verbatim qui font référence au théntgire en couple »

Théme

Extraits de verbatim

Etre en
couple

Le couple
redéfini

Il'y a un facteur bien, bien important, ... C’estrbibeau ma
personnalité, mon caractére, ma jovialité, maisfdemme que jai
« pouf! » (long silence, participant ému) c’est paal dur a battre ca.
(...) Les couples, peu importent les couples, trardrdes épreuves, (...)
Et c'est la force du couple qui va faire que tuspasau travers. (...)
Quand tu dis que tu apprends a aimer quelqu'urspdacon d’étre, ses
agissements puis tout ¢a, ce n'est pas un coupuikd, c’est bien plus
profond que ¢a (5,18). On s’aime nous autres, fuoreilleur et pour le
pire, on est la pour s’épauler, puis s’encouragarne se laissera pas
tomber parce qu'’il arrive des affaires de méme!2(®), Ca fait 25 ans
gu’'on est ensemble... 25 ans d’amour (5, 82).

(I': Ton chum, il joue un réle?) Il est tres présenJe ne le
nomme pas, mais ¢a fait partie des éléments quéténires aidants pour
moi. Et dans ma guérison de vie et comme soutiengpgort a ce que je
vis. Jamais, il ne m’a fait sentir (...) de pressifn) Il trouvait ¢a dur,
lui aussi, mais je pense qu’il a une attitude dinéd prise aussi, assez
facile. Ca a été un modéle pour moi la-dessus ,adissie pas s’inquiéter
sur les affaires. Beaucoup de sources d’anxiét§ejpeuvais avoir par
rapport a l'insécurité des choses, par rapport a tmstoire familiale,
puis lui il m’a amenée comme une sécurité. Pas &en, des fois je
trouve qu’il s’en faisait pas assez (rires). (I: 1@a longtemps que vous
étes ensemble?) Ca va faire 20 ans. (6, 141-3).

(I': Qu’est-ce qui vous a aidé le plus?) Ma cortpiainsi que tout
ce qui est alentour de moi, soit ma maison, lesao@ sont toutes des
choses qui aident énormément (8, 149).

Avec mon mari aussi, ¢a s’est rétablga n’a pas été évident (...)
On avait quand méme 27 ans de mariage de faitsQe. Qui est ressorti
c'est que quand je suis déprimée... Il est comme dédavant ¢a, il ne
sait pas quoi faire avec ¢a, et il a 'impressiennde perdre finalement,
tu sais. sa partenaire, sa femme et tout ¢a, lien’est plus la (...) On a
commenceé a parler de ¢a, I'espece de changemerdtlelguand tu es
avec quelgu’'un comme moi qui a la SEP puis quieteuve capable
d’en faire moins. Puis que lui, il en prend pluss’adapte aussi a ce
nouveau réle-la, bon d’aidant naturel (...) On s&sthme... réajusté a
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Tableau 7

Extraits de verbatim qui font référence au théntgire en couple »

Théme Extraits de verbatim

ce role-1a, qui présentement c'est beaucoup (..ticpraratique, c’est lui
qui fait I'épicerie. Moi je ne fais pas I'épicemtest trop fatigant, les sacs,
les affaires (7, 53). Puis on a aussi décidé qiesmnmencait & avoir
des soins plus intimes éventuellement (...) Si un emndonné, je ne
suis pas capable de faire mes cathétérismes teute parce que ma
motricité n'est pas assez bonne. La, ils m'ont igmee je suis capable,
mais je peux bien envisager un moment ou je neé pasacapable. Des
trucs comme ¢a, on a décidé que ca ne serait pas),(gu’on voulait
maintenir une certaine limite dans ce que je luinaederais comme
aidant naturel. On fera venir de l'aide si jamaig & un besoin de soins
plus intimes. (...). Ca changera peut-étre, je nesdes pas. Mais
présentement, c'est comme ¢a que moi je le vajeeetui aussi (7, 63).

Moi me faire habiller par quelqu’un d’autre, pugsfaire laver par
qguelqu'un dautre, ca ne marche pas. On est habimeéi puis
Oupas (conjointe), la. C'est slr, I'hiver passé, elle @ un tour de rein. Fait
gu’elle ne pouvait pas forcer aprés moi... C’estaiielle force un peu,
elle m’aide pour me lever, mais on a notre systegae,on a notre
meéthode... Mais, quand elle... Elle est rendue a 50 lansion amour,
veut, veut pas la... Je lui fais attention aussi7@j,

Ceux qui ont quitté le domicile familial interviesmt dans des circonstances spéciales

comme lors de moments de crise.

Les autres proches sont aussi précieux pour lensemt d’acceptation et de
continuité qu’ils apportent a la personne atteidee SEP. Certains de ces proches

ameénagent méme l'accés a leur domicile pour adicuaipersonne en fauteuil roulant.
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Tableau 8

Extraits de verbatim qui font référence au thenies enfants »

Théme Extraits de verbatim

La, j'étais au lit, et pis euh ma fille m’aidait,rae faisait & manger,
tout ca, pis elle me I'apportait au lit (2, 26). fa& un an et demi que
Les enfants a la j'suis toute seule (veuve). Ma fille est revenugavier, pis euh ‘est
maison revenue avec son copain, mais a demeure a deupmsaiSa fait que
la, j'suis toute seule, mais jm’arrange bi€a 63). Ma fille s’est
apercue que je disais des niaiseries. Elle m’a émenl’hdpital. Je
manquais de quelque chose dans mon sang (2, 87).

Ma fille a 14 ans (...) elle a grandi avec ¢a, ellaia3 ans et demi,
guand j’ai commencé la maladie, donc... Elle n"agaselle, de deuil
a faire, elle ne se souvient pas quand on cowrgeémble. (...) Elle
m’a toujours connu avec la SEP, avec différentspggmes. Elle a
conscience de ma fatigue, de mes problemes cai(8ijf 122). Je
ferme mon téléphone parce que je me couche le ntinf que jai
oublié la sonnerie (I: vous vous étes mis la paacdevant votre
téléphone pour vous rappeler de remettre la sontemiot) C'est pas
moi qui I'a fait, c'est ma fille qui m’a fait ¢ca l@out de carton (3, 51-
52).

Toute l'année derniere, jai été en chimio, aux efnaines. Mais
guand j'ai la chimio, j’en ai pour un bon 5 jouns je ne suis pas bien.

Les enfants qui J'ai des nausées, j'ai de la fatigue. Je ne peaseqpe je pourrais

n’habitent plus pendant ces jours-la, vraiment m’occuper de motet@meule. Mon

a la maison mari voyage beaucoup par affaire et quand ca awiwe c'est en
méme temps la chimio, mon fils, qui n’habite pasiivient... Ca lui
est arrivé, deux fois de venir coucher. (...) Assumgg présence (...)
'y a un 24-48 heures ou jai les jambes faibl&ors monter,
descendre pour aller me chercher a manger. Méjjte des nausées,
c'est important que je mange, il me monte des [{@{e31-8).

lls peuvent également se montrer disponibles pesrtéiches particulieres. Le Tableau 9
contient des extraits de verbatim concernant légaproches, soit les amis et la famille

élargie.
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Tableau 9

Extraits de verbatim qui font référence au thenies amis et la famille élargie »

Théme Extraits de verbatim

A soir, on va aller souper chez une chum... C’esixeils sont
bien gentils. Tous les groupes d’amis que jaistciecroyable (8, 69). Je
Les amis et suis le premier d'une grosse famille (...) qui ainealcoup la nature, les
la famille  chalets, la péche... (I: tous les chalets ne sostguaessibles?) Ca se
élargie modifie assez facilement (8, 166).

On est 5 filles entre 60 et 66 ans, on joue autesaon se coétoie
(...) puis il y son autre cousine aussi, (...) ellenanoari puis c’est plus
difficile, mais on y va pareil, on va se baignerNéa sceur aussi (...), elle
demeure pas loin, puis elle vient au moins une faissemaine. (Pr: On
est sur Skype presque tous les jours). (...) on degdes mémes
programmes de télévision, on aime les mémes.. (Pr: On a la méme
vie.) Pis on a du fun, on rit, ¢a va bien. lIs fattention a moi! (4, 402-
412). (Pr. : ce monde la, sont rentrés lioig du déménagemgrilles ont
tout lavé, elles ont beaucoup aidé. (...) Si je kessapas eus, je crois que
je me serais tiré une balle dans la téte (4, 471-5)

Il (beau-frére) a fait une rallonge apres sa maiguis 1a, ¢ca ne
sera plus un chiard pour me rentrer dans la malsonl a tout adapté ca,
puis je vais avoir ma chambre (5, 58).

L’intimité au quotidien avec le personnel soignfatorise les rapprochements
ou encore la création de liens. Parfois les froesi&u service a I'amitié sont franchies,
comme il est possible de le lire au Tableau 10p&rsonnel qui donne les services peut
ainsi en venir a faire partie des proches poupégticipants, ou du moins étre considéré

comme tel.
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Tableau 10

Extraits de verbatim qui font référence au thente ersonnel soignant »

Theme Extraits de verbatim

Ma femme de ménage est devenue mon amie. Elle mame
magasiner (2, note).
Le personnel

. C’est s(ir comme j'ai dit a (conjointe), « moi je X pas étre
soignant j (conjointe) je peux p

leur boss». (prénom de nouvelle nounou) est ici, je jasecav Quand
elles sont ici, c’est des amies. Je veux dire,g@aux pas faire |boss
moi, 1a, la. (...) Lebossc’est (conjointe), quand on I'a engagée, c’est
(conjointe) qui était assis I'autre bord de la éalguis s’il y a de quoi a
redire, c’est (conjointe), elle écrit une petitetenopuis elle a dit «le
ménage n’était pas bien fait, ou il y a ci ou d ga, » (5, 66).

J'ai perdu mon autre nounou que javais avant, pgnhd ans, ca,
ca m’'a fait de la peine aussi (5, 60). Elle m’awhitque j'étais son pere
(...) Quand tout est déroulé, tout est fini, tu te diJ'ai encore fait
confiance trop vite ». Mais c’est... Elle travaillaai, puis je la traitais
vraiment aux petits oignons, tu sais... Un momentndorelle s’est
trouvé un autre job, parce qu’elle avait rien g@ehéures, tu sais ici. Elle
avait 16 heures dans le temps! Mais, elle ne fajs 16 heures, elle
faisait 3 heures le lundi, 3 heures le mercrechg@res le vendredi. Ca
fait 9 heures ca. Bien parce qu’elle travaillaiteyiles affaires étaient
faites. (...) Au début, oui, elle faisait les heucesnplétes, mais je lui ali
donné du lousse (...) puis la, elle m’a fait cacasdas mains, excusez,
mais c’est ¢a! (5, 72).

En somme, au plan relationnel, certains constattessinent. D’abord, le soutien
instrumental et affectif est indissociable. Le piemparait plus facile a nommer, le
second est souvent implicite. Ensuite, les relat@&roquées en sont de longue date, dans
la continuité de la vie. Enfin, I'aspect de récigté est souligné. Il peut étre intéressant
de rappeler I'attitude de profond respect et métadmndiration que les proches présents

ont démontrée au cours des entrevues. Comme ip@stible de le constater par
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I'ampleur des témoignages concernant les procleseg relation est un axe significatif

de I'emploi du temps.

Avec I'accomplissement des réles, l'identité seltiia dans un autre aspect de
'emploi du temps, l'action que l'individu porte rsgson environnement. Se mettre en
action signifie essentiellement ici maintenir, weu ou retrouver des activités
significatives. Une modalité d’action significatiggiasi unanime est la participation a
des activités de groupe ou il est possible de kd/autres personnes un peu dans plus
ou moins les mémes situations » (7, 24). Il peapis’ d’activités existantes ou de
groupes que les personnes ont créés elles-mémagu€participant décline cette forme
d’'implication communautaire a sa fagon. Certaing fan parallele explicite entre cette
action actuelle et leur engagement professionnirianr. Pour rendre compte du sens
donné a cet engagement, ces témoignages sont &ppans le Tableau 11 de facon
exhaustive. Il est manifeste que certains mots4@egennent dans le récit concernant
ces activités qui ont été mis en gras dans le aahld : s'impliquer, aider, étre capable
de donner, de faire du bénévolat, etc. Il faut moaner que 'engagement offert n’est
pas toujours apprécié d’emblée. Certains préjugdgnabkent réfréner les offres de
service :

J'étais donc contente quand une chose arrivaity pter m’offrir a faire
guelque chose » (1, 35). Dans toutes les chosegeqtierchais a faire par
moi-méme, je rencontrais des difficultés (...) « Oesh pas pour engager
une personne qui est en chaise roulante ». (1,Y7&llait toujours que je

me défende, pis dire : j'suis capable de fairg’sais capable d’organiser »
(1, 29).
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Il est intéressant de noter que le don de soi etéluement ont aussi une

résonance pour plusieurs.
Moi, je considére ca comme du bénévolat. On lepg@itvocation comme on
fait du bénévolat dans la vie... Petit élan! Don de don de son temps,

don... Pour faire quelque chose de signifiant dangdaplutot que de faire
guelque chose d’'insignifiant comme regarder laviéién... (3, 14).

Certains participants a la présente étude qui neas inscrits a des activités de
groupe se désolent de ne pas avoir I'énergie disfopour le faire. lls en parlent en
évoquant le manque gu'ils ressentent : « Ce quimaeque le plus c’est le contact avec
le monde » (8,52). Deux personnes n’'ont pas paeldgdgement communautaire. Elles
ont plutét rapporté un emploi du temps axé sutdebes du quotidien et une vie sociale
orientée vers leur famille proche.

La participation a des activitts communautairesngrelonc I'allure d’un
engagement bénévole qui profite a des pairs. L&ribation peut aussi concerner un
aspect de sensibilisation et d’éducation. Elle grafors la forme de témoignages
formels qui permettent de mieux faire comprendrdea intervenants le vécu de la
personne malade dans toute sa complexité. L'infaomalonnée par une personne qui
vit elle-méme la situation recoit parfois un actuglus favorable a cause de sa

crédibilité.
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Tableau 11

Extraits de verbatim qui font référence au thenmglication communautaire »

Théme

Extraits de verbatim

Participation a
des activités
communautaires

C’est depuis ce temps-la que j'ai travaillé beapcauvec les
groupes de défense des droits des handicapés, en nofriie 35)
(dans sa résidence actuglli&ai été dans le conseil par trois fois (1,
74). C’est pas moi qui est chargé@args le sens de responsgh(g,
37). Comme unébénévole qui avait la SEP pis qui essayait de
comprendre les autres, je fais beaucoupntiétiens avec des
personnes qui ont de la misere, daggestionsque j'peux donner
avec les groupes que jai (1, 65).

Parce que c'est la qu’ils m’ont fait avaler le neanc (e :
Incapacité totale et permanejteomme on dit... Mais aprés, quand
j'ai quitté, c’était « Bon ok. Je passe a d’auttesses.» Donc je suis
vraiment passée a d’autres choses (...) c’était,gine revenais
pas en arriere et qu’il fallait faire avec ca. Feiseul moyen d’étre
heureuse, c’était de m’adapter a ma situation..trDaver le sens
ou trouver desactivités intéressantespour moi, pour les années
futures, tu sais. C'est aprés que j'ai commencé aie f du
bénévolat.. (3, 14-30) Quelque chose qui fait du safens le sens
de signifiant Ca, jai sorti la feuille de bénévolat que jai
commencee... Bien en fait parce que javais fait wmiculum vitae
de bénévolat quand je préparais une demande paurCtmp
d’habitation, je me suis dit « ah bien je vaisrléaire un C.V.
d’actions bénévoles, ils vont voir que je scigpable d’en faire du
bénévolats. Tu sais, je suis quand méme umandidate
intéressante (3, 72). J'ai parti une activitésigortive adaptéele
dimanche matin. (...) parce qu'on n'avait pas asseandnde, ca
m’a colté de l'argent, c’est un peu frustrant... Mdest ¢a, ¢a fait
partie de... Comment je pourrais dire? Dienplication, tu te dis
« C’est moi qui I'a partie, c’est moi qui assume, > Parce que, je
louais la salle, je prenais des inscriptions, kessgpayaient, mais on
n'était pas assez nombreux (3, 98-100).

Je me suisimpliqué beaucoup au départ...dgns une
association de personnes handicapgBs98). Mais moi, ce qui m'a
aidé, c'est que... je parlais, puis dans mon livread j'aidais les

! Les ajouts en italique et en gras sont de la tieerse.
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Tableau 11

Extraits de verbatim qui font référence au thenmglication communautaire »

Théme

Extraits de verbatim

autres (rires) (5, 157). Moi, je veurencontrer du monde qui en
arrache (...). Tu sais, j'en aaidé du mondeici. lls ne savaient pas
gue tu pouvais faire adapter ton véhicule. (...) wmant donné, il
faudrait que je me prépare une conférence, unemiason, a peu
pres 1 heure, la tu sais... Je pourrais mettre ¢a darprogramme
pour pouvoir faire des exposés. Est-ce que ca aibaider? Peut-
étre... Mais, j'étais dans une période, quand je iBaigl ca, jen
avais besoin beaucoup dwe sentir encore utile La, je suis
vraimentzen Il n'y a rien qui me manque, je he manque pas a
personne (5, 176-180).

Ca fait 10 ans que, aux 2-3 semaines, j’ai un ggogyoon
fait de l'improvisation musicale ensemble. Je més séquipée
d’instrument de musique (6, 91). Ca marche paregjgle soutiens.
Puis comme degens, ils me remercient beaucoupC’est tres, c’est
tres opportuniste (rires)’en ai de besoin Tu sais c’est comme, je
veux que ¢a marche, fait que... Je fais des rappatscourriel, puis
bon tu sais, je convoque les rencontres, puis. 958,

Il'y a un groupe support. (...) C'est une fois parang..) Je
ne voulais pasn’engager dans rien de trop compliqué ou de trop
fréquent parce que je suis fatiguée (7, 73).

Les choix existentiels de la personne atteinte @R, $a simple existence en tant

gu’individu en train de faire face a l'adversitéupent constituer un modéle inspirant
pour I'entourage. Le sentiment d'utilité est alensssi positivement activé lorsque la
personne atteinte percoit I'influence qu’elle pairtsi exercer sur son entourage. Déja
présent en filigrane dans des extraits portant lauparticipation a des activités

communautaires, le désir de se rendre utile estrerptus évident au Tableau 12.
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Tableau 12

Extraits de verbatim qui font référence au thentefermer et influencer »

Théme Extraits de verbatim
(Prénom), qui s’occupe de la SEP, donne a des@éngnt voir
les malades de la SEP, qui travaillent pour le CI(SQ Elle devait leur
dire qu'est-ce que c’était la SEP. Pour qu’ils coempent mieux, les
Informer et 9€NS qui vont soigner ces malades. Elle dit : «mdrais padaire un
influencer  émoignage» Elle dit : « des fois, ils croient pas la persomui a la

SEP. lIs les placent, pis, cinq minutes apres,aldit : « ah, qu'ils sont
mal. » Fait que jai dit: « vous pouvez les croiEest pas parce que
vous les avez mal placés, on vient des fois qu'pius de position». (1,
45-6)

Mon beau-frére (...) depuis 3 arisa pognéma doctrine, ils ont
laché prise (5, 58).

(Pr. : Je trouve qu'il a une bonmdluence sur moi (2-262) Il me
ramene beaucoup dans le présent. Moi je m’entelaanéditation, et je
me dis, ce qu’il fait, c’est exactement, ce quasgae de faireMais on
dirait que lui le saisit plus rapidement que mairge qu’il est moins dans
sa téte) (8. 266). Je suis devenu gourou! (8, 279)

Quelgu’un va me tenir la porte... C'est commeaiameneles
gens a produire des gestes d@mccuper de I'autre et moi qui vient
du communautaire et qui a une préoccupation segelsuis touchée
quand individuellement les gens... J'y crois que iveut arriver a
guelque chose collectivement et socialement, caeppar les individus.
Chacun a son petit réle a jouer Puis je me dis déja que quelqu’un
s’ouvre les yeux sur l'autre a c6té, ca produitlque chose. Dans ce
sens-la, je me dis que je ne sp@s inutile (6, 87).

Au début, la ou jétais tres sur le frorty front, volontaire,
impliquée, je le suis encore... Tu sais, j'ai une flamme edaghes de moi
gue la, je me verse sur Facebook quand je lis dietes, je legpartage
puis bon, tu sais. J’&esoin de communiquere l'information, que les
gens soientonscientiseés. @ m’habite encore, puis j'y vais avec les
moyens que, que j'ai, qui sont différents (6, 154).

Au niveau de mon entourage, c’est comme sirgane les gens a
se guestionner.. Quand ils voient quelqu’un qui dit non, qui éamses
limites, c’est confrontant. Puis de se rendre cemptue peut-étre des
fois, la personne elle-méme, elle ne s’écoute paslé temps, puis de
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Tableau 12

Extraits de verbatim qui font référence au thentefermer et influencer »

Théme Extraits de verbatim

voir que ca se fait, regarde, ca se dit (rires).ylla comme un
enchainement la-dessus. Puis des gens qui, saiteed mes démarches,
me suivent en arriére ils veulent faire les mémes (rires), qui ont suiv
des trucs que jai suivis. J’'ai une amie qui estrain de faireEcho a
I'hopital Notre-Dame. Parce que pour moi c’est @approche qui est
valable, qui amene un état, en tout cas, qui pmenar du bien-étre. J'ai
fait des ateliers, que les gens aprés s’inscrivaién) Je fais du
continuum mouvement, il y en a qui se sont ins@i#sc moi ou méme
par apres la-dedans. La gymnastique aussi, il & goi se sont inscrits
(rires). @utre activitd, j'ai fait un atelier la-dedans. Il y a en a geisont
inscrits apres, puis méme jai créé mon réseau. {e.)es ai tous
amenés dans le fond aussh vivre cette expérience-lade liberté,
d’observation, de laisser-aller, de non-jugementale des autres. Fait
que je lesaméne a explorerca en faisant cette activité-la (6, 91).
Actuellement les gens qui sont la, ce n’est pagssarement les mémes
gens gu’'au début, ¢ca I'a changé depuis 10 ans [.y.nldes nouvelles
personnes (...) j’ai fait une expérience avec quaquees. Je vais peut-
étre essayer de repartir une activité dans la sentéj 94).

(enfants) Apparemment, ils sont fiers de leur pgretits-enfants
voir Grand-papa, ils ont umon exemple Si jamais, ¢a se reproduit dans
la famille (hote : la mére du participant était atteinte seveem), sSi
jamais... je sais gu'ils ne seront pas, ils ne tomibiepas a terre (5, 42).

Ici encore, les témoignages sont abondants etddsatrm sont rapportés pour rendre

compte de I'importance accordée a lI'informatio €éinfluence par les participants.

Le Tableau 13 présente les extraits de verbatimagpuient une autre forme
d’engagement. Car pour certains, les frustrationsqdotidien et les injustices ou

incohérences du systeme social alimentent le désthanger les mentalités et d’obtenir
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Tableau 13

Extraits de verbatim qui font référence au theme

« Revendiquer et défendre les droits »

Theme

Extraits de verbatim

Revendiquer et
défendre les
droits

Avec le transport adapté, jai eu uhdte (...) Deux ans de
tergiversations, de changements d’interlocutewargiliments, etc.
Que jai finalement présenté a tmmmission des droits de la
personneparce que jen avais marre. Je me disais : « ilr@sée
cela a faire; aprés cela si ca ne passe pas jeabaisdonner ».
Mais je n'ai pas abandonné et jai obtegain de cause (3,
message téléphonique)

Assurance salaire, ca été plus difficile, parceeqgy, ils
voulaient me récupérer la moitié de ce que je gagdai dit «
Wow la! Je vais faire 600$, vous allez me gardé$3@...) A qui
je peuxcontesterca? J’ai contacté mon syndicat(3, 81).

Je ne suis pas un silencieux. Je ne subis pag, nes que si je
m’en vais dans une place, puis que le gars il agjyg dans une
place pour personne a mobilité réduite, puis qual pas d’affaire
la... il va le savoir. Pas en gueulant, parce qug ¢ae suis rendu
compte trés vite que si tu gueules, les gens nepsaréceptifs. Je
fais justeleur montrer. Parce qu’il y a bien du monde, ils ne
comprennent pas. Je veux leur montrer parce qualdu monde
qui pense qu’'il y a juste un gars avec une cann@adebarquer.
Mais moi j'ai une rampe (5, 140-2).

J'ai fait desreprésentations.. C’est unzoufici le député... (5,
142). La population est vieillissante, puis il pi@n du monde qui
ont besoin de services a domicile (5, 64). On dastcouper; ils
ont coupé ceux qui avaient bien des heures podioaner a ceux
qui n'en avaient pas. Fait que moi, javais 16suye tombé a 9 (5,
60). J'ai parti une petite guerre... On a fait plaente signée avec
'accompagnement aux plaintes, tatitata, plainte€BaSC, plainte
a la Régie régionale. lls t'envoient la méme lettr®n a recu une
lettre du CLSC, une lettre des autres, c'est laneséaroles, c'est
juste signé en bas par une personne différente Q’est une vraie
risée notre systemanyway(5, 62).
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de meilleurs services pour le plus grand nombre. g2eticipants s'impliquent dans des
organismes de revendication des droits ou fonrel@®sentations a titre personnel pour
faire changer des regles qui créeront des précgdeont dautres pourront

ultérieurement profiter.

Les précédents extraits ont mis en évidence |&téles participants pour un
emploi du temps significatif ou I'action et la reten prédominent. De facon générale,
les extraits portant sur les relations soulignensadutien affectif et instrumental recu.
Ceux qui concernent I'action mettent plus en lumiersoutien qu’ils sont préts a offrir.
Les besoins d’étre en action et d'étre en relagenrejoignent lorsque la personne
percoit I'influence qu’elle peut exercer sur ledras dans ses relations au quotidien.
L’investissement semble significatif en autant Qréipond au besoin de se sentir utile.
Au fil des propos des participants, se distingudimérses formes d’engagement. Elles
peuvent se distribuer sur un continuum qui va dig gubtil, ou étre suffit, au plus actif,
ou faire prédomine : inspirer, influencer, étregerg et écouter, sensibiliser, informer,

conseiller, aider, revendiquer.

En guise de conclusion a cette section « s'investiont présentés deux extraits
d’'une méme personne qui résument l'idée de rédigr@ous-jacente. Cette personne
considére clairement que les autres peuvent avogefiet sur elle comme elle sur les

autres:
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Je partage ce que je fais et les gens voient ldtaésle pense que jincarne
guelque chose, jai l'air en harmonie avec moi-mgugand méme et ca
donne le godt (6, 118). Moi jai les « amis », lasis avec un accent
circonflexe, en me disant des amis d’ames, qui kopour... Des fois, il y a

des aspects qui peuvent étre dérangeants parcgusfeenent ca vient te
chercher quelque chose, mais c'est la pour t'a@ddravailler peut-étre

certain aspects de toi-méme. Des rencontres d’&ndg0).

La présente section rendait compte des élémends jegsentiels a leur adaptation
par les participants. La prochaine section aboadgulestion de la construction du sens
dans l'adaptation. Les données, toujours issugsraleos des participants, font I'objet
d’'une analyse des aspects implicites de leur dmritdn en deux temps : d’abord les

tensions créatrices, ensuite le processus d’écpiilim de ces tensions.

Réconcilier les tensions créatrices

Le sens est en grande partie imbriqgué dans la ptinoegénérale de la vie. La
philosophie de vie et les valeurs ont été acquasesours du développement et ne sont
généralement pas remises en question a moinssies grour les ébranler. De ce fait, les
éléments constitutifs du sens sont souvent impBciDe plus, si le contenu du sens est
d’acquisition préverbale et par consequent difick expliciter, le processus de
construction est encore moins accessible a la sz Pour mettre en évidence ces
éléments tacites du sens, il faut observer less raté les difficultés a I'élaborer. Il
convient alors de considérer entre autres les msaapportées par le ton de voix, la
gestuelle, les métaphores, les paradoxes et leswaies (Craig-Lees, 2001; Neimeyer,

2000; Nordgren et al., 2007). Ces contradictiomg 8 mises en évidence (Figure 3).



Lacher prise (se reposer) vs étre tenace (s'impliquer)

5\
i

Etre dans le moment présent vs prévoir, planifier

/\
v

Entretenir 'espoir (déni) vs étre inquiet (lucidité)

/)

Avoir de 'humour vs s’indigner

/\

Avoir besoin d’aide vs étre utile (pas un fardeau)

/)
VAV

Figure 3 Les tensions créatrices.
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Ces thématiques contradictoires sont appeléesotensiréatrices parce qu’elles

semblent indicatrices de la recherche d’'un équilintre des besoins contraires, mais

chacun indispensable. Il en est quelques-unes qausantes chez les participants qui

sont détaillées a la Figure 3.

La tension créatrice qui parait une des principateagces d’ambivalence est celle

qui place la personne entre la ténacité et le Fjotige. Le Tableau 14 présente quelques
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Tableau 14

Extraits de verbatim qui font référence a « lacpese » vs « ténacité »

Sous- Extraits de verbatim Sous- Extraits de verbatim

theme theme

Lacher-
prise

La difficulté de lacher prise,
dans le fond, je sais c'est

quoi (rires). Je pense que jyrénacité

arrive. C'est un
cheminement constant, mais
de vivre concretement des
activités qui tamenent a étre
sur ce territoire
d’observation, de le faire le
lacher prise, de se laisser
aller, de ne pas se juger dans
ce que tu es en train de faire,
de pas juger l'autre... C’est
un bel espace, et ca m'aide a
m’ancrer dans mon
cheminement, dans mon
exploration. Puis  détre
vigilante puis en méme
temps consciente des limites
de chacun par rapport a ¢ca
(6, 95).

(Pour garder le moral?) Faut que
tu veuilles en maudit..) Parce

que souvent, tu nas pas
d’énergie. (8, 84).

J'ai de la misere a lacher le
morceau. Je vais aller jusqu’au
bout des possibilités, apres ¢a va
me faire «ok, ¢ca ne marche
pas ». Mais avant de me rendre
a «c¢a marche pas, on passe a
autre chose », des fois c’est
long. Alors lacher prise, (...)
virer de bord, abandonner avant
d’avoir fait le maximum. Méme
je suis préte a lacher prise,
justement, quand je suis rendue
au bout. Quand jai 'impression
vraiment d'avoir fait tout (3-
101).

exemples de verbatim illustrant ce dilemme principas extraits sont présentés cote a

cbte, mais dans le discours, les paradoxes neps@naussi évidents a déchiffrer sans

une analyse attentive du corpus des données. lLigaédf les participants est d'allier,

d’'une part, la détermination nécessaire pour fEoe a I'adversité se rapportant a la

maladie et a ses conséquences et, d’autre p&tHer-prise, les renoncements auxquels

la maladie conduit bien souvent. La déterminatibmente le désir de s’engager alors
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gue le besoin de repos favorise le lacher prisasDaxtrait suivant, la personne clame
du méme souffle son désir de « vivre avec la maladmais elle s’isole lorsqu’elle va
moins bien et implore le Seigneur de venir a saowes pour accomplir ce qu’elle
désire malgré son manque d’énergie :

J'me sens heureuse, pas parce que jai la SEP,jiesssie d’apprendre a

vivre avec. Ca, c’était mon slogan [tape sur laletapour marquer le

rythme] : « apprendre a vivravec». Quand c’était pénible, je restais a la

maison (1,32). Je veux, je fonce, je prie beaugmup euh... Hey, Seigneur,

jai d’'la misere la! Viens m’aider! (rires) Ca ctesion slogan d’apprendre a

vivre avec (1, 63).

Une deuxieme tension fondamentale se situe endfégerdu moment présent et le
besoin de planifier, de prévoir et de faire at@mtijue commande I'énergie limitée. La
conjointe d’'un participant décrit ainsi son attiud« Pr. : parce que justement, il sait
comment étre, saisir le présent. Tu sais, quasd ieve le matin, puis il 'y a presque
jamais un matin ou il ne va pas dire « Mon dieu gest beau! » (2, 262). Par contre,
pour profiter des bons moments quand ils passefaut étre en forme donc peut-étre
avoir prévu le coup : « Des fois, je suis fatigud@js je sens que je suis sur une pente
qui est en train de monter, puis je veux gardelque j'ai acquis, fait que j'y fais
attention, fait que je gere » (6, 77). D’ailleuesdésir de s’investir dans des relations et
des activités significatives se heurte souventfatigue dont il faut tenir compte pour ne
pas empirer les symptdbmes. De plus, plusieurs goerit la nécessité de cultiver

I'attitude opposée a leur désir d’action, soit eallattendre que la fatigue passe quand

elle vient.
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Une troisiéme tension est issue de l'alternancepdeticipants entre le besoin de
cultiver I'espoir et celui d’étre validés dans lgaerception de la situation. D’'une part,
les participants se disent encouragés par I'évaluatde leur neurologue qui
diagnostique un état stable. Mais ce constat annaetadre pas avec leur propre
ressenti. « Quand je vais voir ma neurologue, geMue récemment, elle dit que c'est
stable. C'est stable dans les tests standardig&s.cst dans le fond, je sais que j'en
perds » (3, 160). Leur propre impression d’accermnales pertes serait plutbt source
d’'inquiétude. Car si la lucidité permet de prendes décisions éclairées (savoir quand
s’arréter, quelle aide technique utiliser, etces plus lucides ont aussi tendance a
déprimer et songent méme au suicide en appréherdapire, comme [lillustre
'exemple suivant :

Aux soins de longue durée en général... Pour moi-mégmee me rendrai

pas la. Je ne me rendrais pas la. Je leur dig vaid trouver le moyen, jai

déja des idées, puis sentez-vous pas coupables»®dPma sceur elle a dit

« Oui, mais tu sais quand ca arrive, la, nous aubre sera peut-étre pas

prétes! » J'ai dit « Ah, attends, je vais étreeasnaganée, tu vas voir, tu vas
étre préte, tu vas étre contente! » On est paite &3, 126).

Il convient de remarquer que les lucides sont @puxconnaissent la maladie dans
une forme extrémement sévere, parce qu’'un proaheué avant eux ou parce qu'ils ont
soigné des gens tres atteints. La réassurancerchéeese fait donc au prix d’'une
invalidation de leur perception, I'espoir au prijum certain déni. A ce moment, les
participants sont alors seuls avec leur anxiétélsgarrivent mal a distinguer d’'une

vigilance salutaire.
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Mais en ce moment, jai la SEP puis c’'est ¢ca qui fme je suis plus
insécure. Puis c’est probablement... Tout ce quasj@ul docteur, il me dit
toujours « c’est normal, c’est normal ». Je sais gest normal, mais je le
vis pareil tu sais (4, 350)

Un guatrieme paradoxe est la tension entre I'hnunsuiindignation. La colére
des déterminés leur permet de mobiliser leur éaedg canaliser leur indignation et
leur ténacité dans une action revendicatrice entestation des injustices. Leurs
démarches permettent de changer des mentalités)élibaer les services dont ils
bénéficient et éventuellement d’en faire profiteurs pairs. Leur succes alimente leur
détermination. Cette mobilisation saine peut s'g@poau détachement qui s'avere
nécessaire pour procéder aussi aux renoncemenitaliés. En ce sens, la colére peut
devenir I'antithése de I’humour, considéré comme ressource personnelle importante
qui parfois coince la personne dans une imageipesit le besoin d’aide n’est pas
exprimé ni reconnu :

J'ai eu des périodes ou j'en arrachais plus. (..JtTe monde disait tout le

temps «prénon), humpf, il est bien, il n’a pas de probleme »nly a

jamais personne qui a su que, comment je peux &eoivé ¢ca dur ou, parce

gue ¢’a jamais paru! Tu sais, je veux dire, preament, comme j'ai dit, je
ne suis pas défaitiste dans 'ame. Je me ramg&sdig6).

Une cinquieme tension créatrice est formée d’uneagrtand paradoxe entre le fait
d’avoir besoin de soins et d’apprécier recevoil’'digle, d’'une part, et le besoin de se
sentir utile et d’étre dans une relation de rédjéy d’autre part. En arriere-plan se
dessine aussi le souci de ne pas devenir un fardedais je ne veux pas étre un

fardeau, puis jai un orgueil, puis je ne veux ga%n s’apitoie sur mon sort non plus »
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(4, 509). « Je veux pas étre une loque humainetayiide monde sont obligé » (4, 554).
« J'achalais pas personne avec ma maladie (1@&)nd c’était pénible, je restais a la
maison » (1, 33). Concilier les besoins contradieto peut ainsi s’inscrire dans les
relations significatives. Par ailleurs, le désimpdendre soin de I'autre est aussi présent.

Lui (mari), il en prend plus, puis... il s'adapte aussi a oaveau role-la.
Bon d’aidant naturel en quelque part. Puis en méngs, comme je lui
disais, mais la « Je suis capable d’en faire quméche des affaires, je suis
aussi capable de m’occuper de toi, s'il le fautv@atre plus lent, ca va étre
différent, mais je suis encore la » (7, 56).

Les polarités du potentiel créateur sont récoriii® L’équilibre ainsi obtenu
crée une nouvelle organisation interne. Ici estsgmé& un long extrait qui illustre
comment le corps sert de laboratoire au chemineimédrieur. La restriction imposée

par la maladie est vue comme un mode d’enseignement

Se sentir libre, malgré un corps qui te limite despen plus (6, 94).
C’est par le corps que la transformation se pdsseorps est mon outil pour
gue la transformation se passe. Des fois, je masjiméme pour le lacher
prise, « il faut passer »...Ce n’est pas obligé tlarrjusque-la, mais c’est
comme si j'ai atteint le bout, pour finalement lachAu bout de ma fatigue,
au bout... Puis pour finalement me rendre compte traers la maladie,
gue la fatigue me sert (6.96). C’est comme si lfadi@a m’améne toujours,
me met en situation de m’amener toujours plus lpiaos loin, plus loin
(rires). (...) (I : Plus loin a l'intérieur, et plygoche de ce que tu vis dans le
moindre...) Ca s’en vient de la nano (rires), dedamobservation (rires).
mais ¢a devient un plaisir (...) (rires) Mais ca @ewijoyeux. Puis dans mes
phrases (auxquelles) je tiens, c’est de dire «n@€st pas parce que c’'est
difficile que c’est malheureux ». Je fais face a d#ficultés, je ne peux pas
le nier, je ne peux pas passer a coté de ca, pewe pas les effacer, c’est
difficile, mais je vais bien. Parce que j'ai corfautre versant que je n’étais
pas bien puis jétais en santé. La, je suis bied18-124).
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Une caractéristique qui ressort de l'analyse duinph&ne des tensions entre des
tendances contradictoires est le recoupement dairges thématiques. En fait, les
différentes tensions peuvent étre regroupées ex pi@arités principales. D’'un cbété, le
lacher-prise est en lien avec le moment présertete, le détachement et le besoin de
repos. De l'autre c6té, la lucidité alimente laérel qui fait se mobiliser dans la
revendication et la ténacité. Les tensions crégrimettent en évidence le travail de
conciliation nécessaire entre des polarités. Leltatsde cette équilibration fait partie de

la section suivante.

Les stratégies de construction de sens dans le pessus d’adaptation

La question du sens en tant que telle n'est pa= astraiter pour les personnes
atteintes qui ont accepté de participer a la ptésétude. Quelques-unes abordent
explicitement la construction du sens comme un @hement de longue haleine, mais
d’autres y voient un processus simple, a la lirditthe évidence qui ne mérite méme
pas de plus amples explications. Le message panstsg résumer succinctement : il n'y
a pas grand-chose a dire puisqu’on n’a pas le dffiapprendre a vivre avec la maladie.
Car en somme, ce n’est ni une question de volardé ohoix délibéré: « Je me dis : « il
n'y a pas de courage a avoir la », je ne pouvaq@s) » (6, 97). « Cela est » (8). « Le

sens qu’a pris ma vie (avec la SEP)... J'l'ai gifferemment, c’est tout (2, 4) ».

Deux personnes s’inscrivent méme d’emblée en faarxrapport au sens, s'il

s’apparente a une justification, un message dundestune punition divine. Les deux
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nuanceront leur opposition initiale a la questian gkns au cours de I'entrevue en
considérant leur propre fagon d’inclure la survededa maladie dans leur existence.

Ma réadaptation n'est pas passée par la recheucbend de la maladie dans
ma vie. Si vous avez besoin de sujets "controlaitactez-moi (7, courriel).

Il y a des gens qui le prennent, qui disent « cdeshme une lecon de vie,
J'en faisais trop, c'est ¢a le sens, il faut questufasses moins», des choses
comme ¢a. Moi, c’est comme, je ne vois pas ¢a commmee..une, comment
je pourrais dire?, une signification... La maladieupdombe dessus, moi
c’est ce que je me dis, il y en a qui en font autare moi j'en ai fait. C'est
sar que j'en faisais trop. (...) (3, 6). Ce n’est pag punition, c’est pas un
sens relié a l'avortement que jai eu...Non... De totdeon c’était un

avortement, vraiment, sans remise en question, iganta sais on était
d’accord tout les deux... (...) (3, 8).

Le sens que prend la maladie dans l'identité ettiba doit étre plus souvent
gu’autrement déduit des récits des participants.fdin vivre avec la maladie prend
différentes formes. Ces réactions diverses peudatle fait de personnes différentes,
caractériser la méme personne a différents monmamtsevolution de sa maladie ou
encore étre évoquées dans la méme entrevue. Le seiwitue le résultat de
I'équilibration entre, d’'une part, l'identité etslevaleurs prénées par la personne (étre) et,
d’autre part, son action au quotidien (faire). lbastruction du sens, tel gqu'illustrée a la
Figure 4, se distribue sur un continuum de stratgjui permettent a la personne

d’expérimenter cette cohérence entre les diffésefaeettes de soi.

A un premier niveau, la SEP peut ne pas avoir de se tout dans la vie de la
personne, ne pas pouvoir s'intégrer a l'identité.personne atteinte va tenter d’en faire

abstraction, « faire comme si de rien n’était »r(f@bleau 15).
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Continuum de sens

Faire
comme Faire
si de rien avec les
n’'était limites

. : Fair
ma|gl'e Ia nouveau a alre

causeale grace a..

maladie la SEP

Se réaliser:
S’adapter Se ma maladie
pratico- . . comme un
pratique découvrir: outil; Dieu te
e plaisir et veut avec
S'activer lacher prise

Se couper: Se résigner:
la SEP, je ne me limiter a
|ui laisse pas Ge gz

prendre de I

place

Figure 4 Le continuum de sens.

Elle parvient a se couper de la part de son expériequi est dérangeante. Pour

reprendre les mots d’une participante : « je mrsfet je ne m’en occupe plus » (6,77).

A un deuxiéme niveau, la SEP peut avoir ébranlédale la personne qui a rétréci
son quotidien pour s’'en accommoder, pour « faiexdes limites » (voir Tableau 15). A
ce stade, les participants ressentent surtout i@ ge leurs capacités. lls se sentent

amoindris, mais parviennent tout de méme a praditeloon
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Tableau 15

Extraits de verbatim qui font référence au thenie ens sur un continuum »

Théme Extraits de verbatim

J'la (SEP) laisse pas prendre de place! Elle a pas
rapport la-dedans la, dans toutes mes épreuves. Ja
Faire comme si de rien toujours pris la vie du bon cété c’est pas avet ¢augque
n’était jvais sombrer en dépression ou que j'vais capbtar
raide la (2, 75).

C'est quelgue chose de grave, je ne veux rien
savoir de ¢a. (...) oui, jai la SEP quand j'ai desseédes,
guand j'ai des symptdmes, mais je veux dire, jé ps
la SEP quand je n'ai pas de symptémes. (...) Ougje |
mais ¢a n'a pas de conséquences donc, c’est... Ge n'e
pas grave (7,4).

Se couper

Je suis tellement 'opposée de ce que j'étaist c’es
ca qui est dur a accepter (4, 273).Tu te sens ariein«
Faire avec les limites je dépends de quelqu’un, je ne peux pas faire m@nep
quoi, pas aller n'importe ou (4, 283).

Se resigner Ma maladie prend de plus en plus d’énergie et de

place dans ma vie (8, 4). Que c¢a devienne impassibl
faire, a cause qu’il me manque de I'énergie puicea
gue je n’ai pas la capacité de le faire (8, 14)néesens
limité dans la plupart de mes activités. Les chagesje
voudrais faire, je ne peux pas les faire (8, 3B).facon
de vivre que j'ai en ce moment, qui est vraimerglque
chose que je déteste (8, 78).

temps lorsqu’il se présente : « Si je veux résuaemaladie, avec ses hauts et ses bas,
je N’y pense pas tous les soirs et puis elle neand pas malheureuse (...) je vis avec

ma maladie. (...) puis je pense que je vis assez>h(@n558).
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En troisieme lieu (voir Tableau 16), parvenir aakkd malgré la maladie », c’est
mettre de I'énergie a retrouver, maintenir ou idtioe des activités significatives. Les
personnes qui se situent a ce niveau se caractépse leur participation active a la
résolution de problémes techniques, a la rechedehsolutions« pratico-pratiques »
pour compenser les limites, de méme que par legteftonstants pour minimiser
'impact de la maladie sur leur quotidien. Fairelgn& correspond souvent a trouver de
nouvelles facons de faire ce qui est connu et habipour soi. Ainsi, ces gens
parviennent a faire suffisamment ce qui leur sentblgortant pour sentir que leur vie
est dans la continuité de ce qu’elle a toujours l&dédémarche se fait dans la réalité, le
concret :« Donc, ce n’était pas une recherche de sens. @letit une recherche de
concret, d’organisation : qu’est-ce que tu faiseguce que je peux faire, par rapport a

ma maladie? » (3, 8).

Une autre avenue, également présentée au Tableacod€iste a découvrir de
nouvelles activités ou de nouvelles facettes désoiplorer en termes de ressources ou
d’attitudes. « Faire a cause de » signifie considi&s avantages de la situation, voir les
effets secondaires désirables d’'une condition tegtmi souhaitée ni souhaitable. L'un
des avantages souligné est le fait d’avoir du teetmben profiter pour étre plus attentif

a soi et aux autres.
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Tableau 16

Extraits de verbatim qui font référence au thenie ®ens sur un continuum » (suite)

Théme

Extraits de verbatim

La canne, avoir le fauteuil... les stratégies de

Faire malgré la maladie, conservation d’énergie et ces choses-la, ca dgam@a

comme redonné un peu d’énergie... Je me dis « ausijiain

S’activer a des solutions ¢ca, je vais peut-étre pouvoir faire quelque choseca.»

pratico-pratiques pour
avoir des activités
significatives

Faire a cause de...

Se découvrir de
nouvelles facettes a
explorer, considérer les
avantages

Puis 13, c’est ¢a, de voir gqu’il y a un processialdptation
possible (7, 24).

Une recherche de concret, d’organisation (3, 8stC’
ca, le sens, rester actif, physiquement (3, 95).

Cet aspect-la de prendre soin de moi (...) d’'alles ve
du ludique, du « santé » qui n’était pas vraimanparce que
je n'avais pas le temps, parce que (...) je n'ai §tésélevée
comme ca. Avoir le temps peut-étre de faire lessebaui
m’'amusent, qui me font plaisir... Je pense que clest
base... Ca va rester une base solide parce que,etqugu
part, méme si je vais moins bien... (7-125).

Puis quand tu laches prise, puis quand tu es malade
on dirait que tu les vois plus les affaires. Tusvpius la vie
autour de toi. Tu vois plus quand quelqu’'un esteraussi,
tu vois plus quand quelgu’un a besoin de plus efvditbn...

Tu es plus sensible a ces affaires-la, parce gas te temps,
tu as le temps de vivre, c’est ¢a le lacher ptisgrends le
temps de vivre dans le fond (5, 54).

Je suis plus disponible a l'autre aussi, compatissa
Avant, je pouvais étre impatiente (rires). Tu salSomment
ca elle ne comprend pas?! », fallait que les choses
aboutissent... La, jai du temps, tu sais puis, cam&ne
complétement ailleurs (6-96).

Faire grace a, c'est réaliser sa vie «au moyen(ete parlant d’un résultat

heureux) » (Petit Robert, 2009). Certaines persorwvant utiliser la maladie pour
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obtenir ce qu’elles visent de la vie. Donner unss&rsa vie avec la SEP, d’'une maniere
claire et explicite, est le fait de deux personseglement. L'une, en concordance avec
sa foi chrétienne, se met au service de Dieu esate prochain. Son leitmotiv est
« m'offrir & faire quelque chose ». L'autre persenren accord avec une vision
humaniste du développement, s’occupe de sa déteseriie, ce qu'elle appelle
« guérir sa vie ». La joie et le sentiment de piéte caractérisent ces personnes. Les

témoignages en ce sens sont au Tableau 17.

Pour la personne dont le sens s’inscrit dans soegte catholique, la mission
d’étre au service des malades lui a été révéléanpaqrétre a la suite d’'un événement
particulier survenu durant un rassemblement deatrisy Depuis, la personne vit son
apostolat au quotidien a partir méme de la SER &iid'a aidée a continuer a composer
avec les symptémes comme elle I'avait toujours fait

Avoir les yeux fixés sur Jésus-Christ. lls vonlketelire, peut-étre, que
la spiritualité nous aide beaucoup dans la maladas,elle m'a aidée dans
ma maladie. J'te dis pas c’est juste ¢a la (1, &3)lais voir le seigneur, pis
jdisais : « donne-moi les forces qu’il faut pouaailler avec des enfants. »
Pis jles avais (1, 23). Energie, des fois jla ggmon énergie! Surtout
guand... Je veux, je fonce, je prie beaucoup pour.ettey, Seigneur, jai
d’la misere la! Viens m’aider! (rires) (1, 63). Majuand euh la poussée était
finie, mais j'dis, c’est fini |a, j'vis encore avena sclérose, mais j'ai un bon
moment la, qu'essé jpeux faire? T'sais, jles glais pas mes bons
moments. (1, 33)

Pour l'autre personne, la mission parait le frditn@ démarche thérapeutique
étalée sur plusieurs années et qui est encorewrn. délle est allée chercher du soutien

médical et psychologique, ainsi que des resso@mtedadaptation. Elle a fait appel aux
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Tableau 17

Extraits de verbatim qui font référence au thenie sens sur un continuum » (fin)

Théme Extraits de verbatim

La fatigue me sert. (...) C’est ¢ca qui arrivait & cadmer le
pompon. Je n'étais pas capable. Je rageais, jétaisoléere, je

Faire grace a... pleurais, je n'étais pas capable. Puis il y ava# fracture a aller

avoir, il y avait de quoi a casser la. Ca a casssiaun moment
Ou la maladie donné. Mais tant que j'étais capable, je n'auramsgis arrété. Mais
devient I'occasion la, je n'étais plus capable, fait que, quand méemedulais me
de réaliser sa battre, quand méme je voulais, je ne pouvais pa94p Ce qui
mission, m’est venu par rapport a tout ce que je portaislegans de moi,
développer son  c’est comme si la SEP, elle avait un sens, a ceentia, de dire
potentiel « mon corps, il a implosé » (6, 22). La maladid¢sa@ers tout ce

gu’elle me fait vivre, elle est devenue mon alli€eest elle qui
m’a aidée a m’ancrer dans mon corps, a trouverens.s. D’'étre
la, ici maintenant dans ce que je vis, et d’affeonet ce que jai a
affronter, ce que j'ai a vivre, sur quoi j'ai a mtuper, c’est de
moi. (6, 18).

Moi, j'étais en chaise roulante. (Silence) On comogea
prier. « Vous allez sentir une chaleur dans lessna J'avais rien
gue des picotements de SEP continuellement dansdeas moi.
Pis dans les jambes. Je les endurais. (1, 35)edaic moment, le
célébrant a mis la main droite sur son cceur, g@eté trois fois
gue quelgu’un allait se lever et marcher. (...). S&ti une chaleur
soudaine dans mes membres engourdis, et comme aussge
dans le dos. Je me suis levée pour voir QUI megaoius Et jai
réalisé que je tenais debout sur mes jambes mon’'quais plus
d’équilibre depuis trois ans. Alors j'ai marchéqu&u peére puis je
suis revenue jusqu’a ma chaise au milieu des 4@f¥les qui
priaient (extrait de journal fourni par la partiaige). Le lendemain
matin, m’en vais voir (nom du prétre). J'y dis: c’est parce que
je mangue de foi que j'suis encore dans ma chaiskait « Non.
Toi, le Seigneur te veut avec les malades pisdes gandicapés. »
(1, 35).

ressources alternatives en santé comme I'acupenetua méthode Echo. Elle est aussi

adepte de démarches thérapeutiques basées swegsiqn artistique : écriture, danse,
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musique et arts visuels notamment. Elle résumeésaacthe thérapeutique en disant
gu’elle s’est constituée une équipe multidiscigliea Cette personne considére son
expérience relationnelle, a l'instar de son exmé&eecorporelle, comme un laboratoire
pour évoluer, « affronter ce qu’elle a a affronterElle a aussi fait des lectures
marquantes au fil des ans et s’'informe sur interlBié¢ est en mesure de raconter son
cheminement en détails, qui rejoint aussi ultimenuee dimension spirituelle.

Quand je m’arréte, je respire tout ¢a, et je pramhscience..C'est comme,

japprécie et ca me rend joyeusk fais un beau voyage, je fais un beau

voyage, parce que j'ai décidé aussi de le prengiregtte track de chemin de

fer la. Tu sais, c'est mon chemin de Compostellel{®). Je suis dans un
cheminement de guérir ma vie (6, 105).

Le Tableau 18 illustre comment la position surdatmmuum donne une coloration
particuliere a I'ensemble du discours. L'exemple l8cher prise a été retenu de par
importance du theme accordé par les participabésméme mot peut donc prendre
différentes significations dépendamment de laé&giatadoptée pour donner un sens a la

maladie.

Toute adaptation réussie selon le point de vuead@ersonne atteinte d’'une
maladie comme la SEP est celle qui permet de di‘est moi » dans la cohérence de
ce gu’elle est et dans la continuité de ce qualteujours été: « J'ai toujours pris la vie
du bon cété. La vie continue, c’est tout » (2)e«n& m’'empécherai pas des bonnes

choses de la vie » (4).
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Tableau 18

Extraits de verbatim qui font référence au lachese sur le continuum de sens

Continuum de

Sens

Gradation du
lacher prise

Extraits de verbatim

Faire comme si Ignorer

Faire avec

Faire malgré

Supputer

Raisonner

Reporter

Renoncer

Etre dans le
moment présent

Aller plus
lentement, faire
attention

La vie continue, c’est tout (2, 63).
Je m’en fous et je ne m’en occupe plus (6-77).

S'’il fallait que je sois en chaise roulante, bignle
prendrais. (...) Prendre peut-étre que c’est un
grand mot, mais je I'accepterais. Je vivrais, tig sa
(4, 356-60).

Il faut que tu pratiques le lacher prise. Puig't,
dit : « Dans la vie, c’est comme ¢a ». (5, 54).

Trop fatiguée pour faire quelque chose, jattends
1, 37).

C’est une maladie qui est dégénérative, (...) ca
veut dire, qu’a chaque étape tu as des deuilge fai
Tu n'arrétes pas. Fait gu’il faut que tu sois fait.

(...) Un, il faut que tu laches vite.En tout cas,
moi dans mon cas j'ai accepté vite vers ou je m’en
allais (5,24).

C’est beaucoup, je dirais présentement, de vivre
pas mal au jour le jour (7, 115).

J'apprécie ce que j'ai. Ca c'est un critere. Chaque
chose que je fais, le faire dans la conscience, en
étant présente puis en appréciant (...) Ce qui fait
gue quand tu t'en départis, il te reste les bons
moments que tu as pu apprécier avec (6,124-6).

Quand tu fonctionnes normalement, tu fais
beaucoup, beaucoup, beaucoup de choses. Pis
apres ca, pouf, c’est comme euh, tu moderes tout.
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Tableau 18

Extraits de verbatim qui font référence au lachese sur le continuum de sens

Faire a cause

Faire grace a

Utiliser I'aide
nécessaire

Choisir

Se transformer

Le sens qu'a pris ma vie euh [...] C'a pris un
chemin a l'opposé, plus tranquille, plus smooth,
plus, faire attention (2, 2).

Si j'ai réussi a faire toutes ces actions bénévartes
fait, aussi importantes quantitativement parlant de
temps hebdomadaire, c'est que javais une
auxiliaire familiale (3, message téléphonique).

Si je sens que ¢a me demande trop, bien je laisse
tomber. (...) Ca ne devient plus un compromis
(...). Je ne suis pas bien, c’est non. (I: C’est un
choix.) Un choix, pour rester bien, parce que c'est
comme quand tu vas au-dela de tes capacités, c'est
gue tu te mets souvent en situation d’échec a ce
moment-la (...) de décider de ne pas aller a
guelque part, je lache prise par rapport a
'évenement, mais de prendre conscience que j'ai
choisi de ne pas y aller. Ce n’est pas parce que je
m’en fous. La prise de pouvoir est la (6, 77-9).

Rester témoin, et a vivre ce que jai a vivre a
travers la ou mon corps m’amene. Fait que c¢a
devient juste mon outil voyage, parce que mon
voyage, j'ai décidé de guérir ma vie (6, 124).

Le sens est emmaillé a I'identité et est ressemtime le sentiment de faire un, de

se sentir en cohérence avec son expérience dafisrseet son action. Le sens permet

de concevoir sa vie actuelle en continuité avecpsmse, d’établir un équilibre entre ses

valeurs, ses désirs et ses capacités. Dans cesigeptve, le continuum va du moins au

plus intégré, étre de plus en plus soi-méme dagtobalité. Le besoin de se sentir utile
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domine les récits, que I'expérience de vivre avee BEP modérée a sévere serve au

moins a cela.

Le sens se construit dans un effort d’assurer teém@mce et la cohésion. Le sens
permet de résoudre des tensions entre des besomtsadictoires, mais chacun
indispensables. Le résultat du processus de catistiude sens n’est pas statique ni
univoque. L’analyse du phénomene avec le présemanéilon de personnes
modérément a séverement atteintes permet de distri construction de sens dans
l'adaptation a la SEP sur un continuum. Il convidatrappeler que le continuum ne
caractérise pas des personnes, mais des momentstratégies ponctuelles qui peuvent
étre adoptées par la méme personne a des moméererds ou pour des contenus

différents.

En résumé, le résultat de I'analyse des donnéesgbate concevoir comment le
sens se construit, de l'organisation concréte aatidjgn a un emploi du temps
significatif qui allie relation et action. L’aspectlationnel comprend le soutien
instrumental et affectif. Les relations de longuated nourrissent le sentiment de
continuité. Le désir de se sentir utile dans l@ctimet en évidence un besoin de
réciprocité. La construction du sens est issu dauherche d’équilibre, la résolution

d’'une tension entre des besoins contradictoiresstiaégie de construction du sens se

distribue sur un continuum d’intégration de cesdies facettes de soi.



Discussion



Le présent chapitre, qui se divise en trois partiesd compte de l'interprétation
des résultats. Dans un premier temps, la discust@srésultats est faite en regard des
objectifs de la recherche. La deuxiéme partie ddidaussion comporte la section des
retombées cliniques alors que la troisieme sedtimite des forces et des limites de la

recherche qui ouvrent sur des pistes de recheuntheef

L'objectif global de la présente recherche était décrire le processus
psychologique de construction du sens dans I'atlapta la SEP de personnes dont les
atteintes fonctionnelles sont importantes et qaitont de méme réussi a s’ajuster dans
plusieurs sphéres de leur vie. Cet objectif a @@rguivi en s’appuyant sur une
démarche qualitative, plus précisément au moydtapproche phénoménologique. Une
telle démarche pose comme défi de rendre hommébggeaanplexité de I'expérience et a
la richesse des témoignages recueillis, tout enésmant pour faire émerger I'essence
du phénomeéne, ce que la présente étude a tenggisfaise. En résumé, I'expérience de
vivre avec la SEP semble en étre uneleloir s’adapter. Répondre le plus efficacement
possible a cette obligation implique d'utiliser lasyens réellement disponibles pour ce
faire. En ce sens, les participants évoquent plusistratégies utilisées pour maintenir
ou rétablir leur cohérence interne et intégrergiémence de la maladie au sens gu'ils

donnent a la vie.
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Les réponses aux questions de recherche
La premiere partie de la discussion consiste andgoaux questions de recherche.
Elle comporte trois sections se rapportant respatient aux trois questions initiales de
recherche, qui étaient les suivantes :1) est-cecqrtaines personnes atteintes de forme
modérée a sévere de la SEP arrivent a donner snpssitif a la maladie?; 2) sur quoi
se fonde ce sens?; 3) quels sont les processubgbsgmues (affectifs, cognitifs et

motivationnels) impliqués dans la construction dsems positif face a la SEP?.

Donner un sens positif a la maladie

La question préalable a la présente démarche ®sst-ce possible pour une
personne atteinte d’'une forme modérée a sévera 8EP de donner un sens positif a la
maladie ? ». Les données des recherches antérigutigsient qu'’il est plausible de
considérer I'expérience globale de la maladie diguen sous I'angle d’'un changement
positif et non seulement de la perte (Barker-Col@artwright, & Read, 2006;
Stuifbergen et al., 2008). Dans le cas de la SBfa&F un sens positif est plus probable
pour les personnes nouvellement diagnostiquéesioang peu de pertes fonctionnelles
(Pakenham, 2007, 2008b). Or, la SEP est évolutiygoer une certaine proportion de
personnes atteintes, les limites fonctionnellesc®atuent avec le temps et I'évolution
de la maladie. L’échantillon de la présente étu@téaprécisément ciblé en fonction de
la rareté présumée de la combinaison de ces vesialsbit un niveau important
d’atteintes fonctionnelles et le maintien d’un ditpoe psychologique. A cet effet, il

importe de s’attarder sur le fait que cet échamtilh été long a constituer. En effet, outre
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la rareté présumée de participants satisfaisantiigses d’inclusion, la difficulté de
recrutement pourrait s’expliquer par certains éldmeui s'inscrivent dans la réflexion
associée aux objectifs de la recherche. D’aboeh bu’attrayante pour le chercheur et
le praticien, la question du sens peut manqueretBnpnce pour les personnes plus
séveérement atteintes. Soit celles-ci ne se recesei pas comme étant parvenues a un
équilibre psychologique, soit elles estiment n'aveén a en dire d'intéressant. Par
ailleurs, le sens est plutdt implicite et bati and cours, dans l'aprés-coup de la crise
(Craig-Lees, 2001). Dans le contexte d’'une mal&di@utive, exigeant une constante
adaptation, il peut s’avérer difficile de prendeerkcul nécessaire a la construction du
sens de la maladie. Quoiqu’il en soit, il semble tps participants a la présente étude
présentaient un état suffisamment stable et vivagrec la maladie depuis assez

longtemps (entre 3 et 60 ans selon le cas) pour amaecul suffisant.

L’expérience de vivre avec la SEP peut se résumeuelques grandes lignes. La
description par les participants de leurs premiétastions, soit celles du choc, du déni
et du soulagement, rejoint des données déja bieandentées (Miller, 1997). En ce qui
concerne la réorganisation ultérieure qui constlaueceur du questionnement de la
présente recherche, deux grands axes d’intérétidemtifiés : 1) limiter I'impact de la
maladie et 2) s’engager dans des activités etalaans significatives. Ceux-ci seront

élaborés dans la section sur le fondement du sens.
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Avant de se pencher plus en détail sur chacun slexes, il convient de porter
une attention a une particularité du discours dadigipants. Au-dela du récit des
premiers symptdmes ayant conduit au diagnostic,pleticipants ont donné peu de
repéres chronologiques. Ce sont certains événenmdentse, arrét de travail, activités
d'un enfant ou déces d'un proche, qui servent dequeaurs. Cette caractéristique est
souvent interprétée comme une pauvreté de la dépaarrative, ce a quoi Toombs
(1992) oppose la notion de temps intérieur. Le wimperieur est celui vers lequel se
replie une personne placée dans une situation @l@enhe peut prévoir I'issue (Frankl,
1967). De son c6té, Finlay (2003) présente le g emterrompu », c'est-a-dire une
centration sur le moment présent, comme réactidimcertitude de I'avenir chez les
nouveaux diagnostiqués. Sourkes (1982), qui ceuxee des personnes souffrant de
maladies potentiellement mortelles, parle de « teampsuspens » pour caractériser cette
période marquée par I'ambivalence entre I'espoilaatrainte d’une rechute. Ainsi, il
semble que le temps puisse étre entendu commeammé&el subjective et les marqueurs

du temps intérieur comme des indices des élémemtsriants du systéme de valeurs de

la personne.

Les fondements du sens

Pour comprendre ce sur quoi se fonde le sens (@mexgquestion de recherche), il
convient de considérer la question sous I'anglenpi®&nologique, c’est-a-dire selon le
point de vue des participants élaboré dans sauegiopre. Les participants insistent

d’abord sur le pragmatisme, le concret de I'adagtagui permet de limiter 'impact de
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la maladie (premier axe). Dans un second tempgoitent leur intérét vers un emploi
du temps qui les intéresse, ce qui reléve de I'gmgent dans des activités et des

relations significatives (deuxieme axe).

En ce qui a trait au premier axe, les avenues sdgdopar les participants sont de
plusieurs ordres. D’abord, s’équiper, c'est-a-direcourir aux aides techniques
nécessaires pour compenser les limites fonctioemelbtamment au plan de la mobilité.
En deuxiéme lieu, aménager I'espace, réorganisgongcile pour réduire les dépenses
d’énergie dans I'accomplissement des taches dudigiot En troisieme place, réduire
impact des symptémes, surtout la fatigue et &ctién a la chaleur, par I'application de
principes et de mesures spécifiques. Il est aussstipn d’augmenter la vigilance de
facon a prévenir les accidents. Une quatrieme avefside dans le maintien d’'une
bonne condition physique générale par la pratighguliere d’exercices. Lorsque
nécessaire et souvent en dernier choix, les paatits procéderont au retrait de certaines
activités ou feront appel a I'aide humaine pouragwer. Ces diverses modalités pour
limiter I'impact de la maladie peuvent se comprencsmme la recherche d’'un équilibre
pour harmoniser le rapport du corps a I'espace. d&#igns vont toutes dans le sens
d’'une prise en charge active de sa santé qui sstige au modele d’adaptation a la
maladie chronique (Stuifbergen et al., 2000). Calétw systémique d’adaptation a la
maladie chronique propose que la qualité de viesstomportements de prise en charge
de sa santé soient le résultat d’une interactiomptexe entre des variables contextuelles

(comme la sévérité de la maladie) et des antécedehstacles et ressources), qui ont
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eux-mémes des répercussions sur l'acceptation strigment d’efficacité personnelle

(Stuifbergen et al., 2000).

Minimiser lI'impact de la maladie sur 'accomplissamh des gestes du quotidien
permet de réduire l'effort d’adaptation en limitdiécart avec ce qui est connu et
habituel. Ce niveau concret d’adaptation est visgésdeProcessus de production du
handicap(Fougeyrollas, 1998), modeéle conceptuel adoptd’'@aganisation mondiale
de la santé et qui sert de base a l'interventioméandaptation. Ce modéle systémique
veut gue les habitudes de vie (activités couraetadles sociaux) soient le résultat de
I'interaction entre les facteurs personnels (p, &x.recours aux aides techniques, la
gestion des symptomes et le soin de sa conditiopsigure) et les facteurs
environnementaux (comme l'aide humaine et 'amémegd du domicile). Dans ce
contexte, il est attendu que des personnes quibéngficié d’'un programme de
réadaptation ou ces principes sont enseignés etisgd fassent preuve d'une plus

grande participation sociale.

En contrepartie, il convient de ne pas minimiser tiavail psychologique
d’adaptation impliqgué dans ce niveau concret desfoamation du quotidien. Car pour
la personne qui le vit, les changements dans lgora@ I'espace, au temps et aux autres
induits pas la maladie ont en soi un impact affedts peuvent étre synonymes de
frustration et aussi de renoncement social (Toor2bB§1). Les participants ont peu

élaboré sur la question des changements de perseatdil’entourage ou de leur propre



114

réticence a intégrer a I'image de soi la canne eofialiteuil roulant. Ils ont a peine
effleuré ces questions, peut-étre parce que leestounnement remontait parfois a
plusieurs années ou qu’ils désiraient axer leuit It les réussites plutbt que leurs
difficultés. Pourtant les allusions furtives a ffidulté initiale d’accepter de nouveaux
services dénotent tout de méme leur ambivalenadtietement leur détermination a
prendre les moyens nécessaires pour profiter déelau soulager leur entourage. Ces
nuances seront prises en considération ultérieurenans la section sur les tensions

créatrices.

Le deuxieme axe d’'intérét identifié par les paptagits a la présente étude consiste
a s'investir face a des engagements qui serontopesiement significatifs. Car
I'équilibre rétabli entre I'espace et le corps petra la personne de tourner son attention
vers le déploiement de son identité a travers upl@ndu temps signifiant. Dans cet
échantillon, I'emploi du temps se partage entrealdsvités significatives et les relations

importantes. En fait, I'action comme telle compa@beivent un aspect relationnel.

Ces données rejoignent les considérations théarideela question du sens. En
effet, tel qu'évoqué dans le contexte théoriquge,dinensions cognitives du processus
visant a trouver une significatiorméaning-making impliquent deux composantes
(Gillies & Neimeyer, 2006; Neimeyer, 2000). La pieme est la recherche de sens
(sense-making un processus qui permet de répondre au « pourga® » initial et

constitue une recherche des causes ayant pu pravdgumaladie. Dans le présent
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échantillon, les attributions causales du déclemem de la maladie comme celles
gu’avait obtenues Pakenham (2007) ne sont pas éesgainon pour s’insurger contre
des explications qui placeraient la maladie comme punition du destin ou une
conséguence du mode de vie. Le passage du tempappart au diagnostic et I'avancée
de la maladie peuvent avoir rendu caduques de steifgerrogations sur la
compréhension de la survenue de la maladie. Dlmlldes données de la recherche de
Pakenham (2007) permettaient de conclure que lgiscations portant sur l'origine de
la maladie ne sont pas en lien avec les mesurelmptation a la SEP (état d’esprit
positif, faible détresse psychologique, satisfactie vie, etc.). La deuxiéme composante
du processus de construction du sens est la coasaiédes avantagebgnefit-finding

qui transforme l'adversité en quelque chose detifiosies participants du présent
échantillon considérent le fait d’avoir plus de psrdisponible comme le plus grand
avantage. Ce temps dont ils disposent leur peraisgnt-ils, de développer des
nouvelles facettes de soi ou d'accorder plus disitia a leurs proches. Ces résultats
concordent avec les deux facteurs rapportés pagnPakn (2005a) dans son étude sur
les avantages associés a une issue positive otiveégda SEP, soit 'amélioration des
relations familiales et le développement persond@ly le lien avec les engagements
significatifs se rapportant au deuxieme axe. Frgh885) ajoute aux facettes cognitives
du sens un aspect motivationnel (Steger, 2009)qulieappelle une mission sert a la
reconstruction de l'identité et oriente les actisns I'environnement (Janoff-Bulman &
Yopyk, 2004). Dans la présente étude, seule uneriténde participants aborde de

facon explicite la mission dont ils ont investi Xjgérience de vivre avec la SEP.
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Cependant, pour tous les participants, les deurdgrgdles signifiants que sont la

relation et I'action ressortent dans I'analyse.

Les relations telles qu’évoquées par les particgp@demblent avoir une double
fonction, affective et instrumentale, difficile dsslocier. Le plan affectif, souvent
implicite, parait répondre d'une part, au soutieangl I'épreuve, et d’autre part, au
sentiment de continuité de I'existence en dépitdesmgements apportés par la maladie.
Il convient de rappeler que tous les participamist £ntourés au quotidien et ils ont
évoqué ces relations significatives de longue dateme un facteur déterminant de leur
adaptation réussie. Ces données s’'accordent aveodeéle d’'adaptation a la maladie
chronique de Stuifbergen et ses collaborateursO20fui identifie le soutien social
comme une variable déterminante pour expliqueraldance de variables d’adaptation

positive comme la qualité de vie, le sentimentfitatité et I'acceptation.

Le soutien affectif est intriqué a l'aide instruntele quotidienne. Les conjoints ou
les colocataires adultes sont les premiers consetrés enfants qui habitent encore a
domicile sont aussi appelés a participer au sowtaers les petits gestes du quotidien.
Les enfants qui ont quitté le domicile donnent angde main ponctuel en cas de crise,
tout comme la parenté et les amis. Méler l'instrotaka I'affectif se fait aussi bien de la
part des proches apportant leur aide que dansdlament qui se développe dans le
contact fréquent et intime avec le personnel seoign@ette intrication des roles a été

rendue explicite par quelques participants qui igaeht comment ils mélent ou au
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contraire ne veulent pas confondre le rble de éohgi celui de soignant. La confusion
des réles peut servir entre autres a atténuemkinsent de dépendance. Dans la culture
occidentale, la dépendance est un état qui coetrevaux valeurs dominantes
d’autonomie et de performance (Toombs, 2004). G&ste pour contrebalancer la
dépendance qui viennent d’'étre relevés paraisépondre a un besoin qui est apparu de
maniére plus évidente dans l'action, le désir @irécité. La présence fortuite de deux
proches durant les entrevues a permis d’observ@mant celles-ci participent a ces
efforts de réciprocité. Lorsque présentes, elles aotives a souligner la contribution de
la personne atteinte, sa valeur comme individudniimation qu’elles avaient et ont
encore pour elle. Cette observation ouvre sur amghde recherches complémentaire,
soit celui du sens donné a I'expérience de vivecda SEP du point de vue des proches
(Pakenham, 2005b, 2008a, 2008c; Pakenham & Co0x8)2§0compris la perspective

des enfants (Pakenham & Bursnall, 2006).

Etre en relation ne s’oppose donc pas a étre éonactu contraire 'un et 'autre
sont complémentaires et indissociables. Car, pesiphrticipants a la présente étude,
occuper son temps de facon significative est liébasoin de « faire sa part ». Peu
importe la facette explorée, I'importance sembleicau de se sentir utile en faisant
profiter I'entourage de son expérience et de spodibilité, se sentir dans un rapport
d’échange réciproque. L'utilité est un concept eaqueu exploré sinon avec une visée
économique de codt social de la maladie et selorpaint de vue en lien avec

'autonomie fonctionnelle (Orme et al., 2007). Leeticipants a la présente étude ont
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des compétences personnelles gu’ils utilisaienalpbdement a la maladie dans leur
environnement de travail. lls ont largement abdiidépact de la rupture par rapport a
l'activité professionnelle antérieure. D’ailleudgurs motivations actuelles a I'action
rappellent la description de leur activité de trhgatérieur sous I'angle de faire plaisir,
aider, soigner, rendre service, etc. Leur nouveleplication relationnelle et

communautaire est a I'image de leur conceptioneduice qui caractérisait leur activité
professionnelle. Le retrait du marché du travaisignifi€ pour plusieurs une perte
d’identité majeure. Ce phénomeéne n’est bien slrepatusif a I'expérience de vivre

avec la SEP; il peut étre observé aussi chez ceuprgnnent leur retraite & un moment

attendu de leur cycle de vie (Leclerc, Couture, & R2003).

Il peut étre intéressant de noter que certainsicgzahts de la présente étude
rapportent initier eux-mémes des activités. Leurtivation en ce sens n'a pas été
explorée dans la présente étude. Plusieurs hymsthpsuvent étre avancées pour
expliquer gu’ils ne se joignent pas a des activité@m disponibles : soit parce gu'ils
n'ont pas trouvé d’activités correspondant a lenidréts, ou qu’ils veulent exercer leur
leadership, ou encore gu'ils recherchent des a&&sivsur mesure dans lesquelles ils
pourront étre reconnus et appréciés pour leurs étampes spécifiques, dont leur

expertise de vivre avec la SEP.

La conjugaison du besoin d’étre en action et dai cBétre en relation se rejoint

dans I'engagement. L’engagement qui caractérisgdescipants a la présente étude



119

peut se concrétiser soit sur le plan interpersortaets l'influence exercée sur

'entourage, soit dans I'espace communautaire paevendication des droits. Dans un
cas comme dans l'autre, le besoin de se sentr estl dominant pour les participants de
cette étude. Se rendre utile peut prendre diveasenues : inspirer (étre un modele),
influencer, étre a I'’écoute, encourager, conseiti@moigner, informer, soutenir, aider,

revendiquer pour changer les choses et obteniradbenr services pour tous. Se sentir
utile, c’est aussi permettre que I'expérience diifi de vivre avec la SEP serve au moins
a ca: «Je partage parce que je me dis, « jagdpranvivre », puis ce n'est pas pour
donner des legons de quoi que ce soit » (6, 1169s KP009) résume ainsi la méme idée

dans la formule : « faire une différence sans l&reisé ».

Selon certains auteurs, la capacité d’engagemerstitiee un puissant prédicteur
du bien-étre (Dubé, Kairouz, & Jodoin, 1997). Brdwdbbé et Dubé (2009) rapportent
plusieurs études récentes réalisées dans des dmthuers (travail, études, couple) qui
confirment la forte valeur prédictive de I'engagemea I'égard d’indicateurs du bien-
étre comme le sens donné a la vie, la satisfact®wie, le bonheur et la fréquence
d’affects positifs. Le concept d'engagement, sédsndivers angles sous lequel il a été
défini, rend compte du choix de conduite des imtligi en accord avec leurs intéréts,
leurs valeurs, leurs responsabilités (Brault-La&bBubé, 2009). Pour ces auteures, les
trois composantes de la capacité a s’engager sodisposition a I'enthousiasme, la
tendance a persévérer malgré les obstacles reasdaitrsi que la capacité a réconcilier

le positif et le négatif des choses importantessdamvie auxquelles elles ajoutent un
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aspect motivationnel, soit la mobilisation de I'égie nécessaire a l'atteinte des buts

(Brault-Labbé & Dubé, 2009).

Les données recueillies auprés des participants prdsente étude alimentent
amplement la précédente description de I'engageniant ailleurs, I'engagement est
aussi identifié par Yalom (2008) comme «la priat#p réponse thérapeutique a
'absence de sens ». L'étre humain est confrontquatre questions existentielles
fondamentales : la mort, la solitude, la libertd'@bsence de sens (Yalom, 2008). La
construction de sens tente de répondre a cettéedemuestion qui englobe les autres.
L’incarnation du sens dans un investissement oglagl et productif significatif, c’est-a-
dire en cohérence avec son identité et ses valeomstitue un engagement optimal qui
permet de résoudre le dilemme existentiel de lssqmere (Brault-Labbé, 2011).
L’engagement serait ainsi en lien direct avec ureatbncept humaniste fondamental, le

potentiel d’actualisation (Brault-Labbé, 2011).

A la lumiére de données recueillies dans I'étutlsemble qu’avoir une maladie
qui crée des limites fonctionnelles place la pensotievant des choix de vie qui ne sont
pas attendus a cet age : retrait du marché duilreseours a des aides techniques a la
mobilité, dépendance pour les soins d’hygiene,Etre autres, la fatigue inhérente a la
maladie neurologique impose en soi des limiteg@agagement. Il convient de rappeler
gue l'action comporte en effet un aspect spécifignaegard de la SEP en ce qu'elle

implique un processus de gestion des énergies manitg (Yorkston et al., 2003).
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S’impliquer ou se mobiliser ne peut se faire quesdea respect des limites sinon il y a
un risque que l'action se fasse au détriment damdé. Et une saine gestion des énergies
impliqgue une planification et une organisation gontreviennent parfois au désir de
pleinement vivre le moment présent. « En I'an 2gG®ais 40 ans. Aie tabarnouche,
méchante claque! C'est comme si j'avais eu 70 amsabup » (3, 54). La SEP semble
induire un état comparable a un vieillissement ldécég¢caractérisé par le rétrécissement
des possibles, les renoncements et le retrait Ispmaturés. Or si le vieillissement
correspond a une étape développementale d'intégratiappelle aussi a la possibilité

d’actualisation (Leclerc, 2002; Leclerc et al., 3DQeclerc, Lefrangois, Dubé, Hébert,

& Gaulin, 1998).

La psychologie humaniste tient pour acquise chaetpersonne « une tendance
fondamentale a croitre et a se développer dansusmité, a réaliser pleinement ses
potentialités, a mener sa vie en exercant uneicertierté de choix ainsi qu'a évoluer
continuellement vers une intégrité et une authi#étigrandissantes » (Brault-Labbé,
2011, p. 249). Leclerc (2007) postule aussi gxise une tendance actualisante en lien
avec le sens a la vie, la satisfaction, I'estimesde et I'orientation qui permet un
vieillissement réussi. Dans son modele, la survetineapacités sert de déclencheur au
développement de la personne : «la tendance dgatiesme a actualiser le potentiel
non touché par la perte » se combine au « dégilodaer un nouveau sens a la vie sur
des valeurs qui transcendent la détériorationsepégtes » (Leclerc, 2007, p. 78). Ainsi,

dans le modele de Leclerc, la redéfinition du sefes vie participe aussi a I'adaptation.
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La poussée vers l'actualisation est présumée pisbrz tout étre humain, peu importe
son age et sa condition fonctionnelle. Elle pamissi présente dans le présent
échantillon qui compose avec des conditions dequiene s’apparentent pas a leur
groupe d’'age. Les participants font face a despddnctionnelles majeures en utilisant
de stratégies de compensation et en donnant uneaawsens a leur vie. La prochaine
section permet d’éclairer avec plus de précision queels mécanismes cela peut étre

rendu possible.

Les processus psychologiques de la construction d'sens positif a la SEP

Malgré I'abondante documentation scientifique suthiéorie de la construction du
sens, les hypotheses sur le processus par lequigitseette construction sont peu
appuyées par des travaux empiriques (Park, 20@8).résultats de la présente étude
mettent a jour la recherche par les participants @quilibre dynamique et créateur : la
conciliation des tensions entre des besoins, dewid®s ou des comportements
contradictoires. Le sens correspondrait ainsi &dastruction mentale qui permet
ultimement de concilier les tendances contradieside retrouver I'équilibre entre ses
tensions internes et externes. Les Gestaltisteamamices contraires qui s'affrontent
des polarités. Concilier les polarités est une tiddaour créer un nouveau sens selon le
principe piagétien de I'accommodation (Livheh & 8heod, 1991). L’ajustement
créateur est le résultat de cette recherche d’mmpommis, une nouvelle configuration
entre diverses forces opposées (Gadamer, 1999hdlitcl995; Polster & Polster,

1983).
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Plusieurs des oppositions rapportées dans lestatsuhpparaissent donc a
I'analyse comme des thématiques en tension lesparaspport aux autres. La ténacité
est en contradiction avec le lacher-prise; le besi@ se reposer s’oppose au désir de
s’impliquer; le déni entre en conflit avec la Iutég le besoin de planifier ses activités
pour bien doser ses énergies s’oppose a vivre lgamoment présent; le fait d’avoir
besoin d’aide peut étre en tension avec le souteaibe pas étre un fardeau, etc. Par
ailleurs, ces thématiques se relient égalemene asilies a plusieurs égards, comme en
témoignent les propos des participants. Par exerdjle coté, le lacher-prise est en lien
avec vivre le moment présent, le besoin de repadetachement permis par une dose de
déni. De l'autre c6té, la lucidité alimente la celequi fait se mobiliser dans la

revendication et la ténacité.

Stroebe et Schut (2001) décrivent un processusaptation qui traduit cette
oscillation de I'attention entre I'adaptation aparte et I'organisation d’'une nouvelle
vie : dans chacune de ces deux taches complémentair deuil, se retrouvent des
constructions de sens a valeur positive et négativeont I'objet de mouvements de
confrontation et d’évitement. Le modele propos#ual process model of coping with
loss» fait ultimement I'apologie de l'idiosyncrasiées auteurs rappellent gu’il n’existe
pas de facon de faire son deuil valable pour t&@isoébe & Schut, 2001). Dans la
présente recherche, les efforts d’adaptation de tig&ent a combattre des sentiments

négatifs comme se sentir amoindri, avoir peur d'@&im fardeau ou une loque humaine.
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Toutefois, les participants mettent I'accent s eoyens déployés pour dépasser les
restrictions fonctionnelles et continuer a étre -mémes, dans l'action ou l'aspect
relationnel est déterminant. En somme, ce qui éstem évidence dans I'expérience des
participants a la présente étude est leur oriemtaters la réorganisation plutét que la
gestion des pertes (Stroebe & Schut, 1999). Cetnhoeers le positif, peut-&tre induit
par la question de recherche, se rapproche deéfpopdérance des récits de vie positifs

observée par Robinson (1990).

Le processus d'adaptation, tel que décrit par ledigipants, ne semble pas
franchement linéaire, mais procéde d’une logiquenggéne du concret pour tous vers
I'abstrait pour une minorité, de I'action et laatbn vers le cheminement intérieur. La
guestion du sens comme telle ne se pose directementpour une minorité de
participants. Le sens est plutdt sous-tendu daadaptation observable, celle plus
facilement explicitée. L'analyse des données a [geme mettre en évidence cing
stratégies auxquelles recourent les participants poncilier les polarités et ainsi donner
un sens a la maladie en cohérence avec l'identitiée comme si de rien n’était, faire
avec les limites, faire malgré les limites, faine douveau a cause de la maladie et
finalement faire grace a la SEP. Ces stratégiasaractérisent pas des personnes ni des
styles personnels, mais bien des attitudes et cdempents ponctuels. Elles feront

chacune I'objet d’'une description et d’une réflexatétaillées.
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D’abord, faire comme sie rien n’était consiste a faire abstraction dedd de
réalité dérangeante. La combativité semble exaegubéle défi a relever de vivre avec
la SEP en changeant le moins possible ses hahituda®fus permet de repousser le
travail de l'adaptation. L’humour est présent, baaat les difficultés de la vie y
compris les difficultés fonctionnelles. Le role diown permet méme de faire rire les
médecins. Ce comportement parait caractéristiqueedmaniére d’étre de longue date.
Une participante raconte par exemple la courte dimlat le décés subit de son mari
avec le méme détachement qu’elle parle de son cleeneint avec la maladie. Son récit
crée cependant une réaction dissonante chez ssfomitteur. Quand la personne rit des
travers de son existence, elle donne a l'intervieieavie de pleurer, de s’indigner ou
de la prendre en charge. Dailleurs, cette persathme parfois étre soutenue pour
prendre soin de sa santé. Ainsi, elle rapportesgufille a dd la conduire récemment a
'hépital pour traiter un état de confusion finakemb attribuable & un probléme
métaboligue qu’elle ne se connaissait pas. Damsagel semble que le déni, qui permet
d’ignorer la partie de soi souffrante dont elleuveait pas tenir compte, prive du méme
coup cette personne de l'information utile a latipesde sa santé en la rendant moins
sensible ou attentive a ses indices internes. Paker(2006) a établi ce lien entre le

déni de la personne atteinte et la plus grand&difé d’adaptation de leurs enfants.

Faire avecles limites, la deuxiéme stratégie pour donnersens a la maladie,
constitue une forme d’acceptation qui, selon Pa&en(R007), doit étre distinguée de la

résignation. Il s’agirait plutét de I'intégratioreda SEP dans le mode de vie (Brooks &



126

Matson, 1982), une forme d’accommodation piagéte(iaget, 1950). Or, dans le
présent échantillon, bien que la personne conskrveapacité de profiter des bons
moments lorsqu’ils surviennent et insiste sur sésirdde participer, de faire partie
activement de la vie ambiante, elle a aussi leiment d’étre diminuée, amoindrie. Ce
« vivre avec » fréle donc la résignation lorsq&dt ainsi accompagné de propos plus

dévalorisants.

La troisieme stratégidaire malgréles limites, semble caractériser les gens qui
font preuve de détermination, parfois a la limite Bacharnement. lls paraissent
soutenus par la coléere ou l'indignation, elle-méatimentée par la lucidité. Ceux qui
connaissent la maladie dans ses pires manifessaiooause de leur expérience de vie,
sont trés proactifs dans la recherche de moyens pofiter de la vie maintenant. lls
s’équipent et s’adaptent par pragmatisme : ils @ece parce qu’ils nont pas
'impression d’avoir d’'autres choix. En accord awsatte idée, dans I'échantillon de
Isaksson et Ahlstrom (2008), atteint en majoriténd’ forme |égere a modérée de SEP et
vivant une expérience de deuil chronique, I'ent@&eha été identifié comme une qualité
importante. Ce désir de «faire tout ce qu'on peytermet de maintenir son
engagement. L'accommodation prend ici la teintend'uéorientation de lidentité
sociale hors du travail. La détermination a étésgmée plus tét dans sa dualité au
lacher-prise et rapprochée de la colere. Cettiation observée chez plusieurs pourrait
s’expliquer dans la réaction au besoin d'aide. Caide recue suscite en effet de

'ambivalence : si elle fait surgir la reconnaissanelle éveille aussi une hostilité
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inconsciente chez celui qui est placé en état ¢erabance (Alinsky, 1976). Or, les
participants a I'étude tentent de préserver lenoshes de leurs sautes d’humeur. Par
contre, ils semblent canaliser leur irritation ddes affrontements avec des étrangers ou
des systemes comme le transport adapté, les agelecemnté et les compagnies

d’assurance.

Faire a causede la maladie, quatrieme stratégie, concerne cglxobservent
comment leur vie a changé pour le mieux sous certaspects qui ne seraient pas
advenus sans la maladie. L'acceptation peut étreoimprise comme une attitude axée
sur la perception de gains (Evers et al., 2001piAle temps, étre disponible pour les
proches, pour le développement personnel, fairét@reson expérience de la maladie,
étre un modéle sont toutes des avenues valorisésgrincipaux avantages considérés
font contrepartie aux pertes, mais leur prise empgte ne constitue qu’une forme de
consolation en quelque sorte qui n’exclut pas tgeated’avoir eu une vie différente de
celle révée sans la maladie. Cette stratégie estaume d’assimilation au sens piagétien

(Piaget, 1950).

Enfin, faire grace ala maladie rejoint I'idée de mission décrite paarikl (1967,
1970, 1973, 1985, 1988, 1993). Il s’'agit ici denseendance de I'expérience de la
maladie. Seules deux participantes ont décrit comiralles ont intégré la SEP a leur
visée existentielle, d'ou lintérét de comprendr& peu plus en détails leur

cheminement. L'une delles a ainsi a vu la SEP grerson sens lorsqu’elle a été
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investie d’une mission spécifique qui alliait sadole don de soi qui la caractérisaient
de longue date, tout en lui permettant une libdié&tion nouvelle. Comme il a été
rapporté au Tableau 17, lors d'un événement pulgile a vécu une expérience
marquante. Non pas du fait du « miracle » en sami,l& guérison était somme toute
modeste, mais par le sens que lui a donnée leepiétte personne a pu dorénavant
intégrer sa spiritualité, I'action qui en découkit accord avec ses valeurs (dévouement,
abnégation, obéissance) la SEP. Alors que jusque-la elle devait obtenisdeitien
divin, demander de l'aide ou obtenir des permissipour agirmalgré la maladie, elle
pouvait dorénavant agir a travers, a partir mémegdéce g son expérience d'étre
atteinte de SEP. Elle a méme gagné une libertérgggorort a certaines regles de sa
communauté. Elle ne se pose toutefois pas en leérdim contraire, elle insiste sur
'humilité de ses gestes : servir un café, donnerconseil, provoquer un sourire, etc.
L’autre participante qui décrit sa mission en l@vec la SEP rapporte sa démarche
d’intégration de la maladie comme un laboratoirargpérir sa vie. Sa conception est le
fait d’'un long cheminement teinté d’'une forme dérigmlité, plus existentielle que

religieuse.

En soi, la perspective spirituelle n'est évoquémme significative que par une
seule participante. Ce résultat contraste avec ieuitss études qui soulignent
importance des croyances spirituelles pour fdaee a I'adversité (Dubouloz et al.,

2002; Mohr et al., 1999). Pakenham (2007) de sdé observe que les explications
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portant sur la spiritualité ne sont pas en liencdes mesures d’adaptation a la SEP (p.

ex., la satisfaction de vie).

Les cinq stratégies sont présentées sur un comirnaw elles paraissent former un
éventail d’'intégration qui se distribue du moinsmus intégratif. En effet, pour faire
comme si de rien n'était, il convient de s’abstaitune partie de soi alors qu’a 'autre
bout du continuum, faire grace a suppose que liéepée de la maladie est nécessaire
au développement de soi. Le continuum a été dépétopur la base de « Faire avec ce
que I'on est et non contre », tel que mentionné\agss (2009, p. 18). « Il faut étre bien
dans sa peau, en accord avec soi-méme, pour negepger (...). Il faut étre vraiment
enraciné dans sa spécificité pour s’ancrer dansddité » (Nuss, 2009, p. 23). Ce
continuum rejoint le principe gestaltiste du contim de conscience dont la fluidité
permet I'apparition des Gestalts, ces ensemblastatés et signifiants qui émergent du

contexte en fond qui leur donne forme (Ginger &@&in 1987).

Le principe intégratif qui sous-tend le continuum stratégies d’équilibration ne
constitue pas un jugement sur la valeur de laégimtprivilégiée. En effet, chaque
stratégie (dénier, se résigner, travailler dansolecret, s’'actualiser ou se réaliser) peut
étre adéquate, dépendamment du moment dans I'évoldé la maladie (crise, pertes
récentes, stabilisation, etc.). Méme si le staBlaire grace a » est plus intégrateur, il y a
des moments de la maladie ou se mettre en actipasser au stade « Faire avec » (étre

dans le concret des actions nécessaires) est pluspmié. Dans ces circonstances,
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« Faire grace a » pourrait étre une stratégieds@e dans le monde interne et pas assez
dans les considérations pratiques adaptatives.llidité a rechercher est celle qui
permet d’osciller d’'une stratégie a l'autre seles hécessités du moment. Il convient
aussi de rappeler que la SEP est une maladie ésokit que de ce fait, les personnes
atteintes ont a refaire I'exercice de I'adaptatorépétition. L’équilibration, le choix de

la stratégie appropriée, est sans cesse a recorananiil de I'évolution de la maladie.

Le Tableau 19 propose une récapitulation des aisutibtenus en regard des
différentes stratégies mises de I'avant par lesigyaants pour résoudre les tensions
créatrices. Les indications contenues dans cettéhésye complétent le tableau clinique
de l'analyse des données verbales apparaissartifiérents tableaux de la section des
résultats. Chaque stratégie y est mise en paradleée une action interne et un
comportement observable. Une forme spécifigue dbelaprise et un état émotif
dominant caractérisent aussi chacune des strat&jiele prenait une forme extréme ou

permanente, la pathologie qui serait susceptihlétie associée est indiquée.

Le déni mérite ici une analyse plus détaillée. it&went, dans I'esprit de ne pas
faire face au principe de réalité, est tenu potinglagique. Mais le déni comporte aussi
sa part de sagesse. Car le déni offre en effeempgd pour récupérer (Handron, 1993).
Le déni est donc aussi indispensable aux partitspan ce qu'il leur permet de
repousser les projections dans le futur et ainsteewd’imaginer les scénarios

catastrophiques associés aux formes les plus ex¢rdmla maladie. Le déni sert parfois
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Caractéristiques des stratégies d’équilibration tlssions créatrices

Stratégie d’  Action Gradation Coloration Action Dérive
équilibration interne du lacher affective observable  patholo-
prise gique
Faire comme Se couper Ignorer Indifférence Faire le Déni,
Si clown, euphorie
égayer
Faire avec Se Supputer, Amertume, Faire sa part, Résignation
contenter, raisonner, détermination participer, dépression
limiter reporter, maintenir les
l'impact renoncer; relations
des symp- aller plus significatives
tdbmes lentement, S’adapter
faire dans le
attention, concret :
utiliser s’équiper,
I'aide aménager,
nécessaire etc.
Faire malgré Se S’engager, Indignation, Revendiquer, Epuisement
mobiliser, informer, colere trouver une
s’activer, influencer identité
se sentir sociale hors
utile du travalil
Faire a cause Se Choaisir, Consolation  Créer, Pensée
découvrir, étre dans le raisonnée, retrouver la magique
s’actua- moment surprise cohérence
liser présent avec ce que
je suis
Faire gracea Se Setrans- Joie Inspirer (étre Euphorie,
réaliser, former un modele) dogmatisme
s’investir
d’'une

mission
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a nourrir I'espoir et & se centrer sur le momerésent. Les tenants de la lucidité
soutiennent que l'adaptation ne peut se faire qtémant compte a la fois des aspects
négatifs et positifs d'une situation. Plus modelaepsychologie positive met I'accent
sur « faire pousser les fleurs et non la mauvagsbeh» (Peacock, 1999). Certains vont
méme jusqu’a souligner le besoin d'illusions pesisi (Taylor, Kemeny, Reed, Bower,
& Gruenewald, 2000). Pourtant la pensée magique lehpersonne atteinte est associée,
chez les enfants entre 10 et 25 ans qui partagequatidien I'expérience de la SEP, a
une pauvre satisfaction de vie, peu d’affects fgesiti de considération d’avantages
ainsi qu'a des problemes de santé mentale (soriatisadépression et anxiété)
(Pakenham & Bursnall, 2006). Entre le déni et lprdgsion, la position témoin permet
un détachement ancré dans la réalité, une distsaioe qui rend possible la création
(Crombez, 2006). Car s'il faut étre positif pouofiter de la vie, il convient tout autant
d’étre lucide pour bien gérer son énergie et &rmesure de profiter des bons moments

guand ils passent et ne pas faire porter indinegooids de la maladie a ses proches.

Chaque stratégie est associée a une certaine tiofoedfective. Car I'impression
de cohérence peut étre vécue de plusieurs fagelies peut se faire soit au prix d’'une
coupure clownesque avec une partie de soi, sog BEmertume du sentiment de perte,
dans l'indignation du compromis, dans la consotatiaisonnée, la surprise de la

nouveauté ou dans la joie du sentiment de plénitnéene s’il n’est pas permanent.
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Une distinction peut étre faite entre I'numour,jdge et 'euphorie. D’'une part,
Frankl (1967) propose I'humour comme « une arméedprit dans cette lutte pour la
conservation de la vie (...) (qui) a le pouvoirnttoduire dans la vie humaine la
distanciation et de nous placer au-dessus dedatisih présente » . Pour Nuss (2009),
« ’humour, et particulierement I'autodérision, est élément essentiel d’'une séduction
réussie qui fait tres souvent défaut lorsqu’ondesis la négation de soi » . Sans compter
gue le rire est séduisant et « la séduction op&edrs lorsqu’on y met des formes et du
fond (de 'humanité et du sens) » (Nuss, 2009 5. @r, la capacité d’humour se marie
mal avec lindignation et la colere qui paraissemurrir I'engagement et la
revendication sociale. Pourtant quelques particgpoamanient les deux alternativement.
D’autre part, la joie est associée a une phasepditsion d'une personne en fin de
processus qui se dirige vers un nouvel avenir (bBtayn 2001). Comte Sponville (2006)
affirme que le gai désespoir est I'attitude a oppasl’espoir qu’il considére comme la
plus grande torture. Il y préfere en effet 'aceatioin de ce qui est; considérant que la
vérité libere car elle permet l'action dans le présplutdét que I'attente d’'un avenir
incertain. Comte-Sponville rejoint ainsi Sartre gffirmait : « je préfere le désespoir a
l'incertitude ». Par ailleurs, l'euphorie, caratségue de la SEP, consiste en un
sentiment excessif de bien-étre qui donne une pidsen superficielle kappy-go-
lucky» (Danto, 1990). La prévalence de I'euphorie $atai moins de 10 % et serait

plutét liée a I'atrophie corticale (Benedict, Cagpé Bakshi, 2004).
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Chaque stratégie est aussi associée a une adiieime, un processus defaire
guelque chose pour intégrer, réduire la dissonasuiese couper, se résigner, s'activer
(se révolter), se découvrir ou se réaliser. Le sensble en lien avec une action tournée

Vers soi, avec des répercussions dans le lienlantourage.

Le lacher prise, un concept oriental de non intatieae dans le cours des choses
(Ginger & Ginger, 1987), fait maintenant partie ¥hcabulaire populaire. Le « lacher
prise » dans les données de la présente recherehd différentes variantes plus ou
moins ameéres ou stimulantes. Les participants oligué clairement que leur
renoncement s’est fait en regard d’'un principe @aité; ils ont laché prise lorsque
'incapacité s’est imposée. Les résultats de |agmte recherche indiquent en effet que
renoncer peut étre vécu comme une perte, commeéaigion rationnelle découlant de
la confrontation au constat d’'incapacité, ou enataes le sens positif d’exercer sa
liberté de choix. A cet effet, Nuss (2009) sugggue le lacher prise dans toutes ses
variantes référe en fait au détachement nécegsairepasser (au présent) de I'équilibre
habituel (passé) a la transformation en deveniufuDistinguer ce qui peut étre changé
de ce qui ne peut pas I'étre est un indice de ligté, condition de succés du deuil

traumatique (Bonanno, 2008; Schwartz & Rogers, 1994

En résumé, il est possible, pour une minorité das@mt échantillon de personnes
atteintes de SEP de forme modérée a sévere, dedonrsens positif a I'expérience de

vivre avec la maladie. En fait, pour tous, ce njst la maladie qui a un sens, mais leur
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vie avec la maladie qui garde une valeur en augaet ces personnes puissent dire
« C’est toujours moi » en dépit, malgré ou grada SEP. Les résultats de la présente
étude permettent de suggérer que I'adaptationddamitord s’'incarner dans du concret et
gue le sens se construit dans I'action, qui im@iqussi d’étre en relation. Le sentiment
de cohérence et de continuité se déploie dans digités et les relations que les

personnes atteintes entretiennent avec leur emfeuiadapter a la maladie signifie de
concilier des besoins contraires. Cing stratégms parvenir a un équilibre entre les

forces en opposition se distribuent sur un contimaui la cohérence est le fait du moins

au plus d’'intégration.

La Figure 5 se veut lillustration d’'un processusnplexe. Elle est composée de
plusieurs cercles concentriques qui représenteatuch un niveau dynamique de la
réalité pouvant agir comme un prisme dans la pémepl’'une situation. En fond, le
contexte sociétal ou la participation sociale dess@nnes en situation de handicap est
subventionnée, ou le maintien & domicile est prang|'avancée technologique est
rapide et les aides techniques accessibles, otalesrs de performance et d’autonomie
sont valorisées et la peur de la mort omniprésemés occultée. Le cercle suivant
représente I'environnement immédiat de la persodaes sa dimension relationnelle
(entourage familial et amical), mais aussi dans vise®n communautaire (services
disponibles, milieu de travail). Le troisiéme cerekt I'environnement interne, soit I'état
de santé et I'évolution de la maladie : pousséunjssion, état stable, évolution lente ou

rapide des limites fonctionnelles. Le quatriemeleeest composé des actions, internes
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Figure 5.Modele intégré de la construction de sens : lectteequilibre.

et observables, entreprises pour s’adapter : sgecos’équiper, explorer, etc. Le dernier
cercle est constitué de I'éventail des stratégeesahstruction de sens que la personne
déploie pour garder son équilibre. Le tout, quinpaiti s’appeler un cherche-équilibre,
peut s'utiliser comme un cherche-étoiles ou un idakcope ou est recherchée la
concordance optimale entre les différents niveauxmeuvement de la situation a un
moment précis. ldéalement, les cing niveaux sonplaase : la personne a les bonnes

stratégies et se positionne pertinemment danswsant®n vers la construction de sens
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face a la réalité. Si la personne est déphaséetefesons peuvent étre difficiles a
concilier, ses stratégies ne sont plus efficiefdes a la situation en cours. Elle est alors
soit dans l'impasse, soit méme dans la patholbgi¢hérapie pourrait alors permettre de
réaligner la personne vers ce qui est efficaceeemament face au stade de la maladie et

aux ressources disponibles.

Retombées scientifiques et cliniques

Au plan scientifique, la présente étude permet deuchenter un phénomene
encore peu étudié soit 'adaptation a la SEP obeepérsonnes qui présentent une forme
avancée de la maladie. Elle permet d’abord de atarsfjue certains arrivent a s’adapter
et que leur processus est constitué d’un évengaditichtégies qui peut étre congu sur un
continuum d’intégration visant a équilibrer descks opposées. Cet éclairage sur le
processus méme de la construction de sens congtitupremiére a notre connaissance.
Les études antérieures effectuées aupres de gyemases ne fournissaient pas cette vue
du besoin individuel de cohérence interne. Plugiaf@ment, la mise en lumiere de la
dynamique des tensions créatrices constitue earngreconnaissance et une validation
de l'ambivalence inhérente au processus de chamdemnaes cing stratégies
d’équilibration des tensions représentent une fagernvoir I'adaptation exempte de
jugement hors d’'une visée linéaire. La fluidité essaire pour adopter la stratégie

appropriée aux circonstances peut nourrir I'esgoimouvement intérieur.
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Au plan clinique, comme la méthode et les questamsecherche se rapprochent
du travail de soutien psychologique en réadaptatoms résultats constituent une
esquisse d’outil clinique. En effet, le modéle @dbse proposé ici pourrait servir de
base a une réflexion « diagnostique » sur les peusede régulation a I'ceuvre chez la
personne en adaptation. La diffusion des résybtaisrait ainsi permettre une meilleure
compréhension du phénomene par les intervenantpl@uest, les personnes atteintes,
comme leurs proches, pourraient bénéficier d’irdations les amenant a se situer sur le
continuum de stratégies d’adaptation et a tendre eelles qui leur sembleraient plus
appropriées. A cet effet, il est possible d’entiev@laboration de certains outils
pouvant fournir des pistes d’évaluation, des cild@stervention ainsi que du matériel
d'appui pour lintervention. En regard des difféesn stratégies d’'adaptation, un
guestionnaire clinique pourrait étre construitiaténtion des intervenants, alors qu’un
éventail de « portrait-type » serait destiné ausqenes atteintes pour leur permettre de
se situer et s’orienter dans leur évolution De pius canevas mettant en évidence les
polarités en ceuvre, étoffé d’exemples concretsliteaait I'approche de la cruciale
guestion d’équilibre (Blowers & O'Connor, 1996). [Effet, mettre en évidence les
forces en opposition a I'ceuvre constitue déja urempere étape d'un processus de
changement (Perls, Hefferline, Goodman, & WiznitZ&77). Construire un dialogue
dit herméneutique, c’est-a-dire a la recherche ehs gle I'expérience, a une fonction
thérapeutique et méme neurothérapeutique (DelZd€7): le nouveau champ des
neurosciences commence a mettre en évidence quealialbgue herméneutique peut

modifier les schémas cognitivo-affectivo-comportetaex » (p. 118).
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Forces, limites et pistes de recherche future

Une des forces de la présente étude est de répendmis questions sur le
processus de construction du sens dans l'adapt@i@SEP. D’abord, est-ce possible de
donner un sens positif? La réponse est positive anginte n’'est pas nécessairement
facile. Ensuite, quels sont les fondements du sémes?participants identifient trois
éléments essentiels : I'adaptation concréte, digioes et un emploi du temps qui
permettent de se sentir soutenu et utile. Enfie]ggsont les processus a I'ceuvre dans la
construction du sens? L’analyse des contradicttans le discours permet d’identifier
certaines tensions entre des besoins contradistog&ui met en lumiéere les différentes
stratégies auxquelles recourent les personnestatiad’une forme avancée de SEP pour

retrouver leur équilibre.

Une autre des forces de la présente recherchéaeséd a un échantillon précis
(individus atteints de SEP modérée a séwirqui ont donné un sens a la maladie),
difficile a constituer, dont le ratio homme/femni¢3) est représentatif de la population
atteinte de SEP au Canada. Un tel échantillon @biéurni des données précieuses a
'avancée des connaissances, puisque les étudesdprées avaient surtout portés sur
les patients atteints de SEP légére. De par le xchméme de sa méthode
phénoménologique, la présente étude a égalemeantage notable de donner acceés a

'expérience de I'adaptation a la SEP par les perss elles-mémes atteintes de forme
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modérée a sévere. Cette perspective unique cangtibe plongée a lintérieur du

phénomene en quelque sorte.

La question de départ de I'entrevue, large et gdeépermettait a chacun de
raconter son histoire et de se déployer a partirsele propres critéres. L'analyse
phénoménologique est une démarche structurée gqmepede demeurer fidéle aux
propos des participants, de prendre en comptelésuaspects, négatifs comme positifs
de I'expérience et de dégager I'essence d’'un phénemlLa rigueur de la démarche
représente un effort systématique pour compens#itle&ue la chercheuse ait été en

méme temps interviewer, induisant de ce fait leslpassible de ses attentes.

L’échantillon de la présente étude était par défini exceptionnel, ce qui
constitue par ailleurs une limite a la général@atdes résultats. La combinaison de
personnes ayant une forme avancée de la malaganetnant a maintenir un équilibre
psychologique est déja en soi rare comme le prdevdemps nécessaire a sa
constitution. Evidemment, les conclusions de l'étute peuvent s’appliquer & des
personnes en début de processus ou qui auraieribume plus bénigne de la maladie.
Dailleurs, aucune donnée ne peut permettre déndistr I'expérience selon la forme,
rémittente ou progressive, progression lente oideamtc. De plus la surreprésentation
des femmes dans I'échantillon peut aussi avoiodhtit un biais. Il convient aussi de
rappeler que presque tous les participants vivaagat un conjoint, un enfant ou une

amie de longue date. Cette caractéristique rappple dans I'étude de Pakenham
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(2005a), les participants mariés rapportaient une grande satisfaction de vie que les

participants qui vivaient seuls.

Le point de vue de I'acteur méme de I'expérienagt p&oir été influencé en deux
occasions par la présence du proche a I'entrevaecdntribution de ce dernier a
toutefois aussi ouvert sur des aspects nouveaughénoméne qui mériteraient une
étude plus approfondie. L'exploration du phénoméan le point de vue de deux
membres de la dyade conjugale serait intéressaote [es études futures. Des
chercheurs pourraient éventuellement s'intéresserdie protecteur de la sécurité
d'attachement amoureux dans l'adaptation a la mealad s'appuyant sur les écrits
portant sur l'attachement et l'adaptation conjudBlassard & Lussier, 2009) ou a
'expérience de la construction du sens du poinvae du proche aidant (Pakenham,

2008a, 2008c; Pakenham & Bursnall, 2006).

De plus, la tres grande majorité de I'échantillorovenait d’'un centre de
réadaptation ou des valeurs de participation socaht porteuses de la mission de
'organisme. Un biais peut avoir été ainsi intraddiautant qu’il est possible que la
désirabilité sociale ait teintée les propos. Pantrer cette éventualité, une attention
particuliere a été portée de la part de la chesmeaour relever aussi les éléments
négatifs de I'expérience. Cet effort spécifiquealiéurs permis de mettre en évidence

un aspect majeur de la dynamique que sont lesifgslat leurs tensions créatrices. Afin
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de contrer ces limites, les résultats nécessitgraige validation auprés d’'un échantillon

plus large issu d’'une population plus hétérogéne.

Il importe de mentionner que les données de laeptésétude ne permettent
d’établir aucun lien de causalité. Recueillies dgoh transversale, elles ne permettent
pas non plus de prendre en compte I'évolution denpmeéne dans le temps. La tenue
d'un journal de bord quotidien sur I'expérience dere avec la SEP pourrait par

exemple fournir des données longitudinales.

Enfin, a partir de la présente étude et de I'échantsur laquelle elle repose, il
n'est pas possible de fournir des pistes d’expboatsur les facteurs qui prédisposent a
la réussite ou non de la construction du sens kzaesptation a la maladie ou encore le
recours aux stratégies présentées. Les recherahasd pourraient se pencher sur les
facteurs individuels, relationnels ou sociaux caudrisent la construction de sens (p.
eX., soutien social) ou qui, au contraire, constitudes entraves a la construction de sens

(p. ex., insécurité d’attachement).



Conclusion
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La présente recherche visait a comprendre le phénerde I'adaptation a la SEP
de personnes atteintes d’une forme modérée a sévpias spécialement du processus
de construction de sens dans ladite adaptationrdsegtats permettent d’identifier les
éléments essentiels de I'adaptation pour ces peesand’abord, la réduction des limites
imposées par la maladie par le recours a des nesummpensatoires : les aides
techniques, 'aménagement de I'environnement, Eige des symptdmes, le maintien
d’'une bonne condition générale ainsi que le recadtdide humaine; ensuite un emploi
du temps significatif : des relations et des atd®/iou I'engagement et le sentiment

d’étre utile sont actualisés.

Pour ce qui est du sens donné a la maladie, étaigentinante de I'adaptation
selon les théoriciens, il semble que la vie n'aitséns qu’en fonction de I'équilibration
que la personne réalise entre des tensions corttsads imposées a sa participation
sociale par les limites résiduelles. Comme les méps qui rendent compte de la
difficulté d'adaptation mettent davantage en évidenla mécanique du travail
d’adaptation comme tel, quelques-unes des pringignjeux spécifiques au travail
gu’équilibration nécessaire a I'adaptation onteétglicités. Plus particulierement, a été
illustrée l'oscillation entre le lacher prise ettémacité, entre 'engagement et la fatigue,

entre le besoin d’aide et le désir de se rendte. uti
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Cing stratégies d’équilibration ont été mises & ,jalistribuées sur un continuum
d’intégration. Le sentiment de cohérence interaesens de « je suis moi », se maintient
en faisant comme si de rien n’était, en faisantdes limites, en faisant malgré, a cause
ou grace a la maladie. Peu de participants présetdemaladie comme un outil de
développement de soi pour accomplir leur missiastentielle au sens ou Frankl (1985)
'entendait. En somme, pour la majorité des perssratteintes d’une forme modérée a
sévere, lanaladien’a pas de sens, maisJ#e peut avoir un sens tant que la personne se
sent en continuité avec son identité et son histae qu’elle actualise dans le lien avec

son entourage.

La richesse des données recueillies milite en fadeurecours au point de vue
expert de la personne au coeur méme de I'expérideserésultats actuels fournissent
une ébauche de compréhension clinique de I'adaptatiune forme avancée de la SEP.
Cette perspective unique de I'expérience de I'aatapt, rendue possible par cette étude
phénoménologique, comporte toutefois des limitgsoitantes a la généralisation. Des
études aupres d’échantillons plus diversifies soétessaires pour comprendre le

phénomeéne de facon plus universelle.

La présente étude a été réalisée dans une alldexeerspectives humaniste,
gestaltiste, constructiviste et phénoménologiquensitiérer les forces en opposition
pour une personne atteinte de SEP signifie mett@alence les diverses facettes de sa

tendance actualisante. La visée est de réconkgheforces vives de la vie pour enrichir
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I'identité et donner de la qualité et de la textarexpérience en dépit, avec, malgré, a

cause ou grace a la maladie.
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Appendice A

Guide d’'entrevue



Consentement et enregistrement

Récit de la maladie

Processus de création de sens

Question principale

A partir du récit de votre maladie, dites-moi gsehs a pris votre vie et comment y ét

vous parvenu?

es-

Questions de relance

Décrire un moment-clé
Contexte de vie?
Changements?
au niveau du corps
de l'identité, de I'estime de soi
dans le rapport au monde
Espace, Temps, Proches,

Autres (collegues, public,
soignants)

A quoi attribuez-vous le fait d’étre capab
de donner un sens positif & votre vie?

Quelles sont les ressources

(personnelles ou environnementales)
qui vous ont aidé et comment les ave
vous utilisées ?

Y a-t-il eu plusieurs changements dans
votre fagon de concevoir la vie au fil de
I'évolution de votre maladie?

Y a-t-il d’autres éléments significatifs qui
vous ont permis de donner un sens a vo
vie?

Remerciements

le

fre




Appendice B

Lettre de présentation et publicité



Centre
. de réadaptation F
E UNIVERSITE DE s Lucie-Bruneau
SHERBROOKE ( ﬁg =

CRJR

- . “ Centre de recherche
+m Hapital Maisonneuve-Rosemont CHUM intediscpinae
Centre affilié & 'Université de Montréal i ﬁd”oﬁfé;"nfgfgﬂcmm

Le processus de recherche de sens
dans I'adaptation a la sclérose en plaques (SEP).

Les gens donnent différents sens au fait d’avoérmaladie comme la SEP.

« Etes-vous intéressé(e) a participer & une étudmsecherche de sens et la SEP
et a partager votre expérience, ce qui pourrainttetiement aider d’autres
personnes atteintes a mieux vivre avec la SEP?

* Pouvez-vous donner un sens a votre vie avec la SEP?

* Vous déplacez-vous a I'aide d'une aide technique?

» Avez-vous di modifier vos taches ou quitter votaeail?

» Avez-vous procédé a des réaménagements signisicigifvotre vie familiale ou
domestique?

Si vous répondez oui a toutes ces questions

Etes-vous disponible pour une rencontre (excepéitbement deux) d’environ une heure

et demie, enregistrée a votre domicile ou a 'ehdt® votre convenance, pour parler de
votre expérience? Les frais afférents a votre gpgtion vous seront remboursés. Si
cela vous intéresse, vous obtiendrez une copiehagatdes résultats de la recherche

auxquels vous pourrez réagir.

Acceptez-vous que vos coordonnées téléphoniguesntsatommuniquées a la

chercheure, Christiane Couture 514-527-4527 poste 23500u
ccouture.crlb@ssss.gouv.qc.ca

2010-10-21
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SHERBROOKE r i

_I_m Hopital Maisonneuve-Rosemont cRIR
Centre affilié a I'Université de Montréal CHUM

Montréal, le 21 octobre 2010.

Objet : Lettre de présentation du projet de redfeerc

Madame, Monsieur,

La présente est pour vous inviter a participer aptojet de recherche sur le processus de
recherche de sens dans I'adaptation a la scléropéagues. Vivre avec la SEP est un défi que
vous renouvelez au quotidien. Etes-vous intérespéarker du sens que vous donnez a votre
expérience au cours d'une entrevue qui devraitrdemgiron une heure et demie? Il s’agirait

globalement pour vous de raconter I'histoire dizevanaladie et le sens qu’elle prend dans votre
vie.

Ce projet est réalisé par Christiane Couture, memtnicienne du CRIR et étudiante en
psychologie, dans le cadre de sa these doctoral®g[). Cette recherche est effectuée sous la
direction des professeures Audrey Brassard, Pi.Bnie Brault-Labbé, Ph.D. du Département
de psychologie de I'Université de Sherbrooke.

La présente recherche a recu I'approbation du éosaientifique de I'Université de Sherbrooke
de méme que I'approbation du comité d’'éthique dedherche Lettres et sciences humaines de
cette méme université comme celle du comité d’éthide la recherche des établissements du
CRIR, de HMR, du CHUM et de I'Institut et hopita¢urologiques de Montréal. Ce projet est
financé par une subvention pour projet spécial nt@ de réadaptation Lucie-Bruneau.

Si vous le souhaitez, vous pouvez obtenir d’avdec®rmulaire de consentement qui vous
permettra de mieux apprécier 'engagement qui vestsdemandé. Il est entendu que vous
pouvez refuser de participer ou vous retirer et temps, sans avoir de raison a fournir ni subir
aucun préjudice par rapport aux soins que vousvezcAu meilleur de notre connaissance, la
réalisation des entrevues ne représente pas unerisqpérieur a celui encouru dans votre
guotidien. Cependant, si vous désirez obtenir digld’ a la suite de votre participation, vous
pouvez contacter la chercheure qui vous fournisaréf&rences au besoin.

Espérant le tout a votre entiere satisfaction, lleuagréer, Madame, Monsieur, I'expression de
mes sentiments les meilleurs.

Christiane Couture
Doctorante en psychologie

2010-10-21
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Formulaire de consentement



Centre
de réadaptation ;

E UNIVERSITE DE SR e LB/'_\
SHERBROOKE
CR/R
+m Hépital Maisonneuve-Rosemont SPP—
Centre affilié & I'Université de Montréal CHUM interdisciplinaire

en réadaptation
du Montréal métropolitain

FORMULAIRE D'INFORMATION ET DE CONSENTEMENT

Préambule

Vous étes invité(e) a participer a un projet deneeche. Le présent document vous
renseigne sur les modalités de cette étude. &'itlgs mots ou des paragraphes que vous
ne comprenez pas, n’hésitez pas a poser des queddiour participer a ce projet, vous
devrez signer le consentement a la fin de ce dosuetenous vous en remettrons une
copie signée et datée.

Titre du projet
Le processus de recherche de sens dans I'adapéatoscliérose en plaques (SEP)
Personnes responsables du projet

Christiane Couture, doctorante en psychologie,responsable de ce projet. Audrey
Brassard, Ph.D., et Anne Brault-Labbé, Ph.D., msdares au Département de
psychologie de I'Université de Sherbrooke, sonedliices de these. Vous pouvez
joindre Christiane Couture au 514 527-4527, pos3802 pour toute information
supplémentaire ou tout probleme relié au projetedberche. Les médecins neurologues
responsables sont respectivement 'l€Barles Ayotte au HMR, ean-Marc Girard au
CHUM et D Yves Lapierre au Neuro.

Financement du projet de recherche

La chercheuse a recu des fonds du Programme dgstspepéciaux du Centre de
réadaptation Lucie-Bruneau pour mener a bien cgtpde recherche. Les fonds recus
couvrent les frais reliés a cette étude.

Objectif du projet

L’objectif de ce projet est de décrire le processeisecherche de sens dans I'adaptation
de personnes modérément a séverement atteintdsRle S

Nature et durée de votre participation

En tant que personne atteinte de sclérose en @ayamt réussi a s’adapter a plusieurs
changements de vie, on vous propdsearticiper a cette recherche.
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Votre présence sera requise pour une entrevue ianwne heure et demie,
exceptionnellement deux plus courtes selon votérdoce a la fatigue. Cette entrevue
aura lieu a I'endroit qui vous convient, selon g@ponibilités. Vous aurez a répondre a
des questions sur votre processus d'adaptationSER et le sens que vous donnez a
votre expérience. Cette entrevue sera enregisirdeasde audio.

Souhaitez-vous recevoir une version préliminaire disultats généraux de I'étude, a
laquelle vous seriez invité(e) a réagir par téléghou par courriel?
Oui[ ] Non[_]

Téléphone :

Courriel :

Avantages pouvant découler de la participation

bY hY

Votre participation a ce projet de recherche cbogra a l'avancement des
connaissances entourant les facteurs favorisatéptation des personnes atteintes de
SEP devant faire face a plusieurs changements eleAvicela s’ajoute le fait qu'elle
pourrait vous apporter I'avantage de mieux coneaétr utiliser ce qui favorise votre
recherche de sens dans votre adaptation a la SEP.

Inconvénients et risques pouvant découler de la pacipation

Le principal inconvénient de votre participatioreaecherche devrait étre d'y consacrer
du =temps, avec la fatigue inhérente a un échaiegwicbn une heure et demie. Vous
pourrez bien sir demander de prendre une pause paoutsuivre I'entrevue a un autre
moment qui vous conviendra.

Il se pourrait, lors de I'entrevue, que le faitpbeler de votre expérience vous améne a
repenser a des situations difficiles. Si vous selgdesoin de recevoir du soutien a cet
égard, nous vous fournirons le nom d’un professsbgni pourra vous aider.

Participation volontaire et droit de retrait

Il est entendu que votre participation a ce prdgtecherche est tout a fait volontaire et
gue vous restez libre de mettre fin, & tout momaniptre participation sans avoir a
motiver votre décision ni a subir de préjudice delque nature que ce soit. Si vous vous
retirez, en aucun cas vos soins ne seront affectés.

Advenant que vous vous retiriez de I'étude, demziwbeis que les documents audio ou
ecrits vous concernant soient détruits?

Oui[ ] Non[ ]

Indemnité compensatoire
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Il est possible que votre participation a ce profis occasionne des dépenses (frais de
garderie ou de transport, perte de salaire, &cyous acceptez de participer, nous vous
rembourserons tous les frais inhérents jusqu’awoecce de 50 $.

Confidentialité

Durant votre participation a ce projet de recherthehercheuse responsable ainsi que
son personnel recueilleront et consigneront dans dossier de recherche les
renseignements vous concernant. Seuls les renseigne néecessaires a la bonne
conduite du projet de recherche seront demandés.pduvent comprendre les
informations suivantes : nom, sexe, date de naissamigine ethnique, enregistrements
audio, habitudes de vie. Tous les renseignemermgeitts au cours du projet de
recherche demeureront strictement confidentielsn A& préserver votre identité et la
confidentialité de ces renseignements, vous ne seemtifié(e) que par un numéro de
code. La clé du code reliant votre nom a votre idoske recherche sera conservée par la
chercheuse responsable du projet de recherchehé&heuse principale de I'étude
utilisera les données uniquement a des fins deerebh dans le but de répondre aux
objectifs scientifiques du projet de recherche itldans ce formulaire d’'information et
de consentement.

Les données du projet de recherche pourront ébskées dans des revues scientifiques
ou partagées avec d’autres personnes lors de sdignas scientifiques. Aucune
publication ou communication scientifique ne renfera quoi que ce soit qui puisse
permettre de vous identifier.

Les données recueillies seront conservées soymaléune période de 5 ans. Aprés la
fin de cette période, les données seront détruA@sun renseignement permettant
d’identifier les personnes qui ont participé a U n’apparaitra dans aucune
documentation.

Clause de responsabilité

En acceptant de participer a cette étude, vouemencez a aucun de vos droits ni ne
libérez les chercheurs ou les institutions implegiéle leurs obligations |égales et
professionnelles.

Personnes-ressources

Le Comité d’éthique de la recherche Lettres etnegie humaines de I'Université de
Sherbrooke a approuvé ce projet de recherche eassore le suivi. De plus, il
approuvera au préalable toute révision et touteificatdon apportée au formulaire
d’'information et de consentement, ainsi qu'au prole de recherche. Vous pouvez
parler de tout probléme éthique concernant les iiond dans lesquelles se déroule
votre participation a ce projet avec la responsatile projet ou expliquer vos
préoccupations & Mme Dominique Lorrain, présidedte Comité d’éthique de la
recherche Lettres et sciences humaines, en comoamntiqvec sa secrétaire au &4 -
8000, poste 62644, ou par courrietar_Ish@USherbrooke.ca
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Si vous avez des questions sur vos droits et reanusur votre participation a ce projet
de recherche a titre d'usager du Centre de rédiaptaucie-Bruneau, vous pouvez
communiquer avec RMAnik Nolet, coordonatrice a I'éthique de la redier des
établissements du CRIR au 514 527-4527, poste 2@409,par courriel a
anolet.crir@ssss.gouv.qc.ca

Si vous provenez de I'hopital Maisonneuve-Rosemaniis pouvez communiquer avec
Denise Vaillancourt du comité d’éthique de la reche au 514 252-3400, poste 5708 et
ou par courriel advaillancourt.nmr@ssss.gouv.gc.ca

Si vous participez a la recherche comme usagerHIUNG vous pouvez communiquer
avec Genevieve Bélanger-Jasmin du comité d’éthitpuka recherche au 514 890-8000,
poste 14528, et ou par courriel @nevieve.belanger-jasmin.chum@ssss.gouv.qc.ca

Si vous étes un usager en provenance de I'Ingtitadpital neurologiques de Montréal
(le “Neuro”) et que vous désirez en discuter agemédecin responsable, vous pouvez
communiquer avec D¥ves Lapierre au 514 398-1931. Si vous avez destins
relativement a vos droits en tant que sujet deenetie et que vous désirez en discuter
avec une personne qui n’est pas associée a I'étods,pouvez communiquer avec le
Commissaire local aux plaintes et a la qualitésgegices du Neuro au 514 934-1934,
poste 48306. Si vous avez d’autres questions dredadiscuter de votre participation a
ce projet a titre de sujet de recherche, vous ppaggmmuniquer avec le Comité des
usagers du Neuro au 524 398-5358.

Consentement libre et éclairé

Je, (nom en lettres
moulées) déclare avoir lu et/ou compris le présent fornmaleet jen ai recu un
exemplaire. Je comprends la nature et le motif departicipation au projet. J'ai eu
I'occasion de poser des questions, auxquellesrépandu a ma satisfaction.

Par la présente, j'accepte librement de particiueprojet.
Signature de la participante ou du participant :
Fait a , le 20

Déclaration de responsabilité des chercheurs de tigde

Je, , chercheosmpale de I'étude, déclare
qgue les chercheurs collaborateurs ainsi que monpé&qde recherche sommes
responsables du déroulement du présent projet denghe. Nous nous engageons a
respecter les obligations énoncées dans ce docushé&galement a vous informer de
tout élément qui serait susceptible de modifigrdaure de votre consentement.

Signature de la chercheuse principale de I'étude :

Signature de la codirectrice de these :
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Signature de la codirectrice de these :

Déclaration du responsable de I'obtention du conséement

Je, Christiane Couture,certifie avoir expliqué a la participante ou aurtjggpant

intéressé(e) les termes du présent formulaire,r addgiondu aux questions qu’il ou
gu’elle m’a posées a cet égard et lui avoir clagetmndiqué qu’il ou qu’elle reste libre
de mettre un terme, a tout moment, a sa partiopaiu projet de recherche décrit ci-

dessus. Je m’engage a garantir le respect destitsbjde I'étude et a respecter la
confidentialité.

Signature :

Fait a , le 20




Appendice D

Envoi de validation aux participants



Montréal, le 21 juin 2011,

Bonjour,

Il y a quelques mois déja, vous avez accepté decipar a I'étude sut.e processus de
recherche de sens dans l'adaptation a la scléras@laques Je tiens d’abord a vous
remercier de nouveau pour votre précieuse conioividt ce projet.

En plus de compléter I'entrevue, vous vous étestré(a) intéressé(e) a recevoir un
réesumé des grandes lignes de l'information reteugourd’hui, je vous fais donc
parvenir une premiere ébauche d’'une portion déofmation qui servira a répondre a la
guestion de recherche. Il s’agit en fait de deugudrents distincts. Celui qui porte un
numeéro d’entrevue constitue votre contribution eoppe. Il s’agit d’'un schéma qui se
veut un résumé de ce qui m'apparaissait étre resdede votre propos, plus
particulierement en lien avec la question de regferAussi souvent que possible, jai
utilisé vos propres mots, avec en titre la phrasedgcrivait le mieux vos idées sur la
vie, votre devise en quelque sorte. Le sens dealadie, s'il est différent, apparait en
dessous. Les autres éléments schématisés corresp@andes aspects de votre discours
qui semblaient ressortir de facon plus marquéeuetj@i tenté d’organiser entre eux
(liens représentés par des fleches) a la lumieredgie vous avez rapporté. Quand les
eéléments me semblent s’opposer, comme l'enversadenédaille, j'ai inscrit VS
(diminutif de versus) entre eux. Quand j'ai ajodés mots de mon cri pour faciliter la
compréhension du lecteur, je les ai migtahque. J'espere que vous vous reconnaitrez
dans ce que j’ai retenu.

L'autre diapositive vous donne les grandes lignes donclusions auxquelles m’'a

conduite I'analyse de I'ensemble des entrevuesefées. Vous reconnaitrez certaines
de vos idées, mais en lirez d’autres qui ne sasdpavous. En quelques mots, il semble
gue s’adapter se fasse premierement dans le cpraretuotidien : avoir les aides

techniques appropriées, réduire I'impact de sesp&ymes et obtenir le soutien

nécessaire. La deuxieme étape consisterait a $eereataction : s’entrainer pour garder
ses capacités, surtout trouver ou retrouver desitast intéressantes. A cet égard, la
relation avec les autres semble susciter un gnatédét: donner, se rendre utile, mener
des combats pour faire changer les mentalitéssesdevices, etc. En soi, aimer et étre
aimé font partie des conditions qui facilitent Bgudation. Troisiemement, la question du
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sens en tant que telle semble se rapporter auappazhent de stratégies pour retrouver
un sentiment de cohérence, une continuité entkests » d’avant et le « soi » d’aprées la
maladie. Au moins cing facons différentes de prégercette cohérence ont été
identifiées, celles-ci pouvant survenir chez desqenes différentes ou chez la méme
personne a différents moments ou pour différeriématiques : 1lfaire comme si
signifie parvenir a se couper des aspects qui méuangent, en faire abstraction; 2-
faire aveg c’est poursuivre comme avant, mais avec un sentird’étre amoindri; 3-
faire malgré correspond a trouver des nouvelles fagons de ¢airgu’on connait déja;
4- faire a cause c’est développer une nouvelle facette de saaets I'expérience de la
maladie; finalement, Faire grace aest pour ceux qui utilisent la maladie pour r&alis
leur projet de vie.

Vous pouvez consulter les documents a votre rytlmeous invite a me communiquer
tous les commentaires et les suggestions que vgeg pertinents. Par courriel, utilisez
la fonction « répondre » a la présente adresse. ¢ux qui ont dit préférer I'échange
téléphonique, je vous appellerai pour convenir diendez-vous, question de vous
laisser le temps nécessaire a la réflexion.

Je ne sais comment vous exprimer ma reconnaissamme qu’en vous disant une fois
de plus merci du fond du cceur. Votre intimité sig@usement partagée fait que vous
occupez mes pensées et m’‘accompagnez dans ma Héndepuis des mois. Vous
demeurez pour moi de précieux collaborateurs aa-deltemps que nous avons passé
ensemble.

En espérant que cette lecture vous soit agréalijeeste tout vous apparaisse fidele a
votre conception de la vie et du sens que premdaladie pour vous. Au plaisir donc de
communiquer avec vous Sous peu.

Christiane Couture

christiane.couture@USherbrooke.ca



Sommaire de I’'entrevue 1

Chercher comment on peut aider

Le sens: m’offrir a faire quelque chose

Je suis encore

La spiritualité nous aide beaucoup
sl | dans la maladie

ceeur pis une téte

@il | Apprendre a vivre avec

Comprendre les Jachalais pas personne avec ma Demander et accepter les

L Fai « Le Seigneur te. . i . - .
malades; faire Vet aé\zxec Tos maladie; quand c'était pénible, je médicaments et les aides

e nand e
gens handicapés »

comprendre,

Sommaire entrevue 2

Ca peut pas étre pire que ce que j’ai
Le sens: tu moderes, tout, faire attention

Laisser faire L3 vie

H ’ . .
Ne pasen | continue, cest | J3jtoujours
parler tout pris la vie du

Attendre que | Vivre aujourle| bon cote
ca passe jour
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Sommaire entrevue 3

Qu’est-ce que je peux faire?
Le sens= étre proactive

Lucidité Ténacité
Je me vois aller (selon le critere): La Controle sur la vie par I'action; rester
pgine emporte le profit actif physiquement

Aller au bout des
La SEP améliore pas la possibilités (des Jai de la misére a
EEeIs, du concret, lacher le morceau
m’impliquer, contester)

Deuils multiples et soucis
quotidiens confiance en la vie

Connaissances de la Je vais trouver un
maladie et des milieux de moyen.; je ne veux pas Faire quelque chose de Je n‘ai pas I'énergie

soin faire porter ¢a a ma fille positif, d'aidant pour pour une vie de couple
quelqu’un
(engagement, don de
soi)

Sommaire entrevue 4

Je ne m’empécherai pas des bonnes choses de la vie
Le sens : Faire ma part parce que je suis capable

J'ai beaucoup d’aide
Je ne suis plus le maitre de moi- Ne pas étre un fardeau On a du fun pis on rit

méme Me forcer

Je m’assoie, je recommence; je | Je ne suis pas encore un membre | A part marcher, les activités, j’ai
vais tout finir mais par secousses inutile gardé relativement les mémes

Je ne me sens pas solide: inquiéte | Ne pas étre une loque humaine a . o
ou prudente? laquelle tout le monde est obligé | TroP apres moi, je naime pas ca
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Sommaire entrevue 5

'amour a beaucoup a faire avec
I"acceptation, I'espoir dans la vie.

Amour de soi A . -

A . Aimer et étre aimé

Etre fait fort
L o La force du couple (havre de paix)

Jovialité (humour et positivisme) o .
. ) Enfants et parenté (étre un modele)
S’équiper (en profiter au max) -
" ) Se rendre utile (éduquer)
Lacher prise

Colére et dépression Peine, inquiétude
Identité hors travail Ne pas étre respecté

Prendre ses distances Leur montrer, faire des plaintes

Sommaire entrevue 6

Guérir ma vie: je m’en occupe
La maladie est un outil pour m’aider a arriver a ¢a.

(dans le rapport a soi) (Dans le rapport aux autres)

Etre témoin, en contact avec son corps- Etre soutenue (lacher prise, faire des
laboratoire, gestionnaire, apprécier ce choix, accepter I'aide, exprimer)

que j’ai Vs

Vs Etre le pilier (ne rien manquer)
Corps qui implose (douleur enfouie)

Les peurs: la dépression, perdre mon

. . x vs Témoigner de sa démarche (influencer
~apjoint, certains symptomes

le cheminement des autres)
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Sommaire entrevue 7

Mon identité passe par mes réles
Le sens: C’est possible malgré tout de faire des choses avec les aides pratico-pratiques

La nouveauté: prendre soin de sa santé et considérer le ludique

Conjointe

accepter les limites

AR Mére du conjoint : aidant

renoncer OK réle redéfini: étape | vs soignant, aide
mais quoi d’autre? de vie normale instrumentale vs
soutien
psychologique

Sommaire entrevue 8

L'important c’est que j’ai pas le choix: Cela est.

Le sens: ma maladie prend de plus en plus d’énergie et de place dans ma vie.

Garder un bon moral? Tu ne peux pas t’habituer a ¢a

Il faut que tu veuilles en maudit! Faire des petites choses devient
de moins en moins possible

Me limiter a Lucidité et
gu’est-ce que
je fais, puis
avec qui je le
fais.

o puis parce que
Je suis bien authenticité je n'ai pas Ia
' 2 me manque de bb
entoure Etre dans le s : capacité de le
) I'énergie fai
présent aire.

a cause qu'il
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Le processus de construction de
sens dans |'adaptation a la SEP

D’abord s’adapter dans le concret

S'équiper Aménager Gérer ses symptomes Sentrainer Demander et recevoir de I'aide

Avoir des activités signifiantes Avoir des relations significatives

Se rendre utile

A ’ Etre aimé et étre aidé
Influencer, aider, revendiquer

Implication communautaire

Réconcilier les tensions créatrices

Faire comme si Faire avec (sans) Faire malgré (avec) Faire a cause Faire grace a



Appendice E

Extraits de verbatim en lien avec « Carriere dtade travail »



Tableau 20

Extraits de verbatim qui font référence au then@awiere et arrét de travail»

Théme

Extraits de verbatim

Carriéere
et arrét de
travail

J'ai enseigné 27 ans. Pis ¢es(premiers symptdomes de $BRommencé a
24 ans. Quand jécrivais au tableau la, ma crambtot. (...) jétais
toujours fatiguée. (...) Pis le trjumeau la, quaadige pognait, ¢a la (1,6).
On m’a fait une trépanation (1,8), a 36 ans. (...yé8p j'ai repris mes
classes pas mal trop vite. J'ai déclenché une manéose (...). Apres mon
opération, j'étais pas capable de reprendre 3&8I€l, 23). « Tiens, t'es la
personne qu’il faut pour s’occuper de ces enfaiisdux qui n'apprennent
pag» (...) j'tais pédagogue, mais pas ortho (rires)) En fin du compte,
ben 14, jai arrété. C'est la que je me suis ereealflans une école
spécialiség trois ans. On va voir le directeur qui cherchaie personne
pour enseigner les arts plastiques. (...) Il ditVaus étes la femme idéale
gu’il nous faut. » Bon, pis t'sais, il me donne n&pas de choix. Ces trois
ans-1a 1a, c’était encore la fatigue. J'avais desst beaucoup, peut-étre ca
aidait pas tellement. Parce que c’'était pas unsgljsavais jamais qu’est-
ce qui était pour m'arriver. J'avais pas asseziétddns ce domaine-la (1,
25). A 47 ans, j'étais p’us capable d’enseignd|®3).

J'étais un bourreau de I'ouvrage. Ah jadorais Vmage. Puis moi, une
semaine de 80 heures, 110 heures, c’est norma#j8lUne chose que j'ai
vue c’est que je ne grouillais pas assez vitallait que j'aille plus vite...
Parce que si tu ne grouilles pas assez vite, il g @n qui va le faire plus
vite que toi. Ou on va te remercier parce qu’oroawé quelqu’un qui peut
le faire plus vite et ainsi de suite... (I : Je nis g@s si je traduis bien, vous
avez eu le sentiment d’étre déclassé, dépassé gar.Ouin... Oui, j'ai été
déclassé, dépassé a cause que, je ralentissaite ssair... L'important,
c’était de faire plus vite, encore plus vite, méguand je faisais quelque
chose de rapide, rapidement, ce n’était pas as$8z99).

A cause de la fatigue et tout ¢a, j'ai diminué guar®me mes heures de
travail. (...) Ca allait, jusqu’en 2008. Ma motreifine la, javais de la
difficulté, beaucoup de fatigue. (...) La, jai aggtoon... J'ai arrété de
travailler comme d’habitude, j'ai eu mes stéroieietout ¢ca. Au bout de 6
semaines, bien je me suis dit, je retourne comrabifude, puis je n’étais
pas capable. Il y avait encore trop de symptomes tpop de fatigue. (...)
Puis la fatigue... Enormément, énormément de fatigulars 13, jai...
J'avais réessayé... Fin mai, j'ai arrété. Je n’gais capable de continuer a
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Tableau 20

Extraits de verbatim qui font référence au then@awiére et arrét de travail»

Theme

Extraits de verbatim

travailler, ca n'a pas de bon sens. Puis la jétistrain de vraiment,
déprimer sérieusement. J'ai appelé I'infirmiere...sdes suivie at{6pital),
jai appelé linfirmiére, puis jai dit « Ca ne v@as, ¢a ne va vraiment,
vraiment pas! » et tout. Elle a dit « bien arrétgttca ne sert a rien (7, 12).
C’est clair que je ne pourrais pas retourner ttkeraica, ca a été dur.En
termes de « bien 13, l1a qu’est-ce que je faig sig travaille pas? » (7, 20)

J'ai été engagée en 1987. J'avais un emploi qdeias. J'ai travaillé dans
I’éducation populaire. J'étais tres, trés impliqugtetout ¢a, mais jétais
fatiguée. Fait qu’en 1994, jai laissé, parce gagel soupconnais, je me
dis « Peut-étre que je fais barn-out»... Parce que la fatigue, elle venait
qgue j'avais moins de, d’enthousiasme, de, au nivieamon travail, c’était
plus exigeant. Puis ca faisait un bout de tempg’gtags Ia, puisily aen a
qui disaient... Tu sais dans le communautaire a @nm@ine époque, ils
disaient « bien le roulement peut faire du biemchanger de place. Tu es
due?». Je disais « Ouin, puis la je fais peuttigurn-out». Fait que j'ai
laissé en disant « bien je vais voir ». Ca aus®té un tournant important
dans ma vie (6, 10). Comme un choix assez percasez difficile a faire,
mais j'étais tellement dans un état de fatiguempe moi c’était comme la
solution, je ne pouvais pas faire autrement. (§, 12

Je plie pas du linge dans une buanderie, moi g(grofessio, j'ai charge
d'a peu présdgécrit les responsabilit¢sJe ne peux pas travailler, si je
pleure a rien. Je vais argumenter avec employé qui ne travaille pas
correctement puis, il va me déstabiliser terriblement, tussai veux dire,
ca faisait pas de bon sens. Finalement, c’estylehpstre qui m’a donné un
congé de maladie, jai commencé les antidépresspurs aprées ca... Ca
éte... J'ai essayeé de retourner sur un autre polstgigement de quart de
travail, démotion volontaire, j'ai dit « enlevez-mta responsabilitédecrit
I'alternative). C’était mon choix, jaimais ¢a, mais c’étaitprq...) trop de
marchement, trop d'efforts physiques, trop de motEds a gérer. Jai
changé d’étage,décrit I'autre alternativg, ¢’a pas marché. Puis c’est la
gue je me suis retrouvée chez mon médecin en plewra disant « J'en
peux plus! ». Puis il m’a envoyée en évaluatiomatipacité de travail (3,
58). C'est ¢a, j'ai recommenceé a travailler... Jaspas d(, ca m’a nui,
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jai une rente moins, moins... Bien déja que c’étaie rente de temps
partiel, (...) Mais comme |a, javais méme essayéadeurner avec moins
d’heures par semaine, je me suis donc mis finameient dans le trouble.
Je ne recommande pas ¢a. C'est sdr, que ca fée pa; du processus, je
pense... D’essayer, de s’adapter, de continuer ailley mais ce n’est pas
aidant. Je ne me souviens pas a qui jai parléméwnt, quelqu’'un qui
était justement en début d'une maladie, je ne meviens pas quelle
maladie, je lui ai dit « essaie pas de retournezcawmoins d’heures de
travail, tu vas étre pauvre aprés. Tu es aussidéefaire ton deuil tout de
suite, dans le fond ». Mais ce n’est pas évidamnd tu es dedans (3, 62).
J'étais vraiment inapte a travailler la. Imagines-te travail de
(profession)... Ce n’est pas possible. Je n’étaiscppgsble de travailler 8
heures par jour, je n'étais pas capable de corat@rirpendant plus que 2
heures, fait que.... Tu arrives la, mon idée ce itgias d’arréter de
travailler, c’était comme de pouvoir, faire adaptarposte pour moi. En me
disant, les filles elles sont dans le jus, on alpasmps de faire ¢a, tu n’as
pas le temps de faire ¢a...Tu sais les (...), la paperamettre ¢ca sur
ordinateur, des choses qu’on ne peut pas confi@mgorte qui, ou méme
a une secrétaire, ¢a prendrait une (personne $ipéeja je trouvais que ca
serait une bonne idée. Sauf que I'employeur n'ast iptéressé a adapter
guelque chose qui...Pour une personne qui risqueed®is ou moins en
forme, avoir des épisodes ou elle ne peut plusryeni tout cas. lls ont
préféré me mettre en arrét de travail que de mtedam poste (3, 20).

J'ai travaillé a (service public) pendant trents.ale suis une retraitée de
(nom de compagnie). Apres ¢a j'ai travaillé darféédentes places (4,99).
A (nom de compagnie) javais des grosses respditéabimais apres |a,
jappelle ca des petitgsbines C’était des petiteppbinesavec pas trop de
responsabilités, Je n’en voulais pas, jen ai eaeaslJe voulais travailler,
juste pour dire que, tu sais... parce que j'ai ardétéravailler (...) a 48 ans.
C’est trop jeune pour arréter compléetement. Fae, gomme je vous dis,
jai fais toutes sortes de jobs, jai arrété 6 m@es recommencais autre
chose, bon. La derniere, derniére place, (...) cafdoe 7 ans. (...) Bien la
on était dans un gros entrepét, il fallait que jarche d’'un bord a l'autre,
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aller chercher ci. J’ai commencé a me rendre compigomment ¢a se fait
qgue je ne suis pas capable ?» Je vais jusque tagsoie. Je m’'assoyais
dans les boites, je revenais. J'étais beaucouplghiis que les autres, puis
je me disais : « c’est quoi qui m’arrive? ». Qugadaisais un travail assis,
jétais correcte, mais quand je faisais un travaila. de toute facon, ils

m’ont envoyé parce qu’ils ont coupé mon posteolis bien fait parce que

1a, je... (4, 103-7).

Les deuils importants... Le travail, ¢ca c'est... Ecoute passe un tiers de
notre vie... Puis moi dans mon cas, c’était plustaiftéoresque un peu plus
que c¢a. Je passais 12 heures par jour, fait gseqeiasiment la moitié, dans
le domaine. Tu tidentifies a ton travail, donc,rghe ton travail, c’est
perdre une partie de toi-méme (5, 2). J'ai prig tusuite l'arrét de travalil
dans l'espoir que peut-étre de retourner ou... Tg, gai voulais juste
analyser tout ¢a, puis retomber sur mes pattes,.p@b, 14) D’ailleurs, au
tout début de la maladie, j'étais en maudit apessassurances a cause de
ca. (...) Parce que moi, je n‘aurais pas voulu arrémmplétement de
travailler. J’aurais aimé c¢a pouvoir travailler... i$'du j'avais de la fatigue
au début (...) Mais aussitbt que cette période-la ptssee, je veux dire,
jai demandé & mes patrons... J'aurais aimé retidavajlaurais aimé ca
travailler & temps patrtiel... Tu sais, tu as la fagigmais ok, au lieu de faire
8 heures par jour... Je pouvais encore faire un gatjataires. Je pouvais
enseigner a des gens, la vente ou peu importaffésedts travaux que j'ai
faits pour (employeur) ... Mais je veux dire, la cagpie d’assurance, il
n'en était pas question. J'ai trouvé ca... Au dépeat,m’'a bien, bien
insulté, je suis méme allé a la compagnie d’assaradirect... Le bureau
Montréal, (hom de compagnie) dans ce temps-la.m@sait insulté, parce
gue je me disais non seulement on tombe malads, ilraious empéchent
de garder notre identité en disant « tu es matad&l ne I'es pas ». Si tu
veux gu’on te paie, sinon, on ne te paie pas (5, 6)




