
l e   p o i n t   s u r . . .

Couple  et  SEP

On ne dispose pas actuel-
lement de données pré-
c ises  sur  la  v ie  des
couples  dont  l ’un des
conjoints  est  at te int  de
SEP. On connaît peu éga-
lement la fréquence des
troubles  con jugaux ou
des divorces au sein de
ces couples.

I l  est  cependant  indé-
niable  que la  survenue
d’une sclérose en plaques
chez l’un des conjoints, re-
présente dans l ’histoire
d’un couple un événe-
ment singulier. Cette af-
fection, par son caractère
chronique, va amener les
conjoints à faire face, dans
leur existence,  à un en-
semble de difficultés et
d’aménagements auxquels
ils n’avaient vraisembla-
blement pas songé. Nous
envisagerons quelques as-

pects de ces difficultés à
travers  les  différentes
phases de la maladie.

LA RÉVÉLATION DU
DIAGNOSTIC

Le moment de la révéla-
tion du diagnostic de SEP
consti tue souvent  pour
les  époux un vér i table
traumat isme psycholo-
gique. Non préparé à cette
éventualité, plein de pro-
jets et de désirs, le couple
voit d’un seul coup s’ef-
fondrer de nombreux es-
poirs. Les sentiments qui
dominent alors chez les
deux conjoints sont tein-
tés de peur, de crainte de
l’avenir, de colère, de cul-
pabilité. . .  Ces réactions
émotionnelles, tout à fait
légi t imes ,  débouchent
parfo is  sur  une  cr ise
conjugale et une rupture

brutale. Le plus souvent,
cependant, cette période
initiale de la maladie re-
présente une source de
renforcement des l iens.
Les conjoints s’informent
ensemble auprès des mé-
decins sur l’affection, son
évolut ion,  ses  t ra i te -
ments. Cette familiarisa-
tion avec la maladie est
t rès  importante  par  sa
fonction apaisante et ras-
surante.

Le  couple  réapprend à
vivre avec « la maladie »
et celle-ci ,  progressive-
ment, s’inscrit dans son
histoire commune.

HABITUDES DE VIE

Certains couples, en par-
t icul ier  au  début  de  la
maladie, ne modifient pas
leurs  habitudes de vie .
Leurs loisirs, leur cercle
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stabil i té  de la  maladie
avant de prendre la déci-
sion d’avoir  un enfant.
Cette décision, même si el-
le doit être concertée avec
le médecin, appartient au
couple et à lui seul.

CONCLUSION 

Le couple et la SEP sem-
blent finalement cohabi-
ter  sans problèmes ma-
jeurs. Les troubles de la
relation conjugale n’ap-

paraissent pas au premier
rang des difficultés men-
t ionnées  par  ces  per-
sonnes .  Ces  conf l i t s
conjugaux, lorsqu’ils sont
présents, ne sont pas tou-
jours imputables à la SEP.
Ils représentent souvent
l’expression d’une mésen-
tente que la maladie est
venue souligner. Dans ce
cas, la décision de prolon-
ger ou d’interrompre la
vie commune appartient
au couple et à lui seul.

Pour ces couples, la SEP
peut être aussi une occa-
sion de s’intéresser à cer-
tains aspect de leurs vies
relationnelles et de leurs
vies émotionnelles qu’ils
avaient jusque là négli-
gés.  La maladie permet
a lors  parfo is  à  ces
conjoints de faire un pas
en avant dans la connais-
sance de leur couple et
dans la reconnaissance de
leurs  sent iments  réc i -
proques.
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de relations amicales ou
familiales demeurent in-
changés. Cette conduite
est facilitée par une for-
me peu invalidante de la
maladie.

D’autres  couples ,  au
contraire, s’interdisent des
loisirs jusqu’alors très in-
vestis. Leurs relations se
limitent aux amis très in-
times et à la famille. Ces
couples, en quelque sorte,
se replient et se réfugient.
Cette attitude, parfois im-
posée par la maladie et
des complications, reflète
plus fréquemment la
crainte de réactions de re-
jet de la part de l’entoura-
ge. Elle semble souvent
déterminée par les préju-
gés et les attitudes de cha-
cun des conjoints face au
handicap. 

DÉPENDANCE

On le sait, l’évolution de
la  maladie ,  après  p lu-
sieurs années, peut être
marquée par l’apparition
d’un handicap. Ce handi-
cap impose  au malade
une plus grande dépen-
dance  à  l ’égard de  son
entourage et en particu-
l ier  à  l ’égard de  son
conjoint. Cette dépendan-
ce revêt plusieurs aspects :
économique,  physique,
psychique.

La dépendance 
économique

Mis en inactivité forcée,
le conjoint malade se voit
dépendre financièrement
de son époux ou de son
épouse.  Cette  s i tuation
est  parfo is  d i ff i c i le  à
vivre sur le plan indivi-
duel ou familial. Les pro-
blèmes d’argent sont fré-
quents chez les couples
confrontés à la maladie
chronique .  Pour  évi ter
des conflits souvent ca-
tas trophiques ,  des  me-
sures simples améliorent
parfois cette situation :
déclaration de la maladie
en affection longue du-
rée, ouverture d’un dos-
sier COTOREP et attribu-
t ion  d’une  pension
d’adulte handicapé, mise
en invalidité...

La dépendance physique
et psychique

Les handicaps moteurs et
sensoriels de la SEP obli-
gent souvent le conjoint
non malade  à  assumer
une fonct ion  de
« béquille » dans la famil-
le. Ces handicaps redistri-
buent également les rôles
de  chacun au se in  du
couple.

Tel mari se voit assumer
les tâches ménagères, les
soins  aux enfants .  Tel

autre  est  préposé  aux
soins et  à  la  toi lette  de
son épouse. Tel autre, en-
fin, accompagne constam-
ment sa femme dans ses
déplacements quotidiens
à l’intérieur comme à l’ex-
térieur de son domicile.

Ce changement de statut
et  de  rô le  au  se in  du
couple  s ’e ffec tue  habi -
tuellement sans difficul-
tés majeures. Parfois ce-
pendant, ce changement
provoque un déséquilibre
dans le système familial.
Les  t roubles  psycholo-
giques rencontrés  dans
ces couples résultent sou-
vent de ce déséquilibre et
des problèmes posés par
la trop grande dépendan-
ce du conjoint malade.

Le conjoint malade res-
sent parfois très mal sa
perte d’autonomie, vécue
comme frustrante et hu-
mil iante .  Sa  souffrance
contenue e t  minimisée
par crainte d’un abandon,
son ressentiment impos-
sible à dire à son époux,
se révèlent alors à l’occa-
sion d’une dépression ou
d’une difficulté conjugale
plus spécifique (troubles
sexuels  par  exemple) .
Une aggravat ion de  la
maladie  n ’es t  pas  rare
dans  ce  contexte  de

troubles psychologiques
et conjugaux.

Pour le conjoint non ma-
lade, être le « bras » ou la
« jambe » de sa femme est
une place difficile à occu-
per. Un sentiment de rejet
peut ainsi s’installer insi-
dieusement  après  plu-
sieurs années. Mais la re-
vendication du conjoint
s’exprime parfois de ma-
nière paradoxale à travers
une sollicitude excessive,
une  surprotec t ion  qui
peuvent augmenter le vé-
cu de dépendance et de
handicap du partenaire
malade. L’ensemble des
ges tes  e t  a t t i tudes  du
conjoint reflète alors en
négatif l’agressivité sous-
jacente et la culpabilité
qui  lu i  es t  l i ée .  I l  faut
bien comprendre qu’une
te l le  a t t i tude  indique
plus  une  souff rance
qu’une  méchanceté  in -
trinsèque du conjoint. La
dépression est d’ailleurs
f réquente  chez  ces
conjoints.

Le rôle du médecin est ici
crucial. Il pourra propo-
ser par exemple, une aide
ménagère  ou l ’a ide  de
travailleurs sociaux. 

Mais surtout, en écoutant
et en déculpabilisant les
conjoints, il permettra à

chacun de retrouver son
ident i té  e t  sa  p lace  au
sein du couple.

Enfin et surtout, la pré-
vention de ces états dé-
press i fs  passe  par  le
maint ien ,  en  dépi t  du
handicap, d’une vie riche
de loisirs et de relations
tournées vers le monde
extérieur.

SEXUALITÉ

La sexual i té  e t  les
t roubles  sexuels  sont
d’ importants  su je ts  de
préoccupat ion des  ma-
lades  a t te ints  de  SEP.
C’est ainsi que 80 % des
hommes e t  70  % des
femmes atteints de SEP
rapportent  des change-
ments  dans  leur  v ie
sexuelle. Les troubles de
l’érection sont au premier
rang des troubles men-
tionnés par les hommes
(80 % des plaintes). Les
femmes mettent essentiel-
lement en avant une bais-
se de la libido (27 % des
plaintes) et une inhibition
de l ’orgasme (33 % des
plaintes).

Notre propos n’est pas de
recenser ici les diverses
causes  de  ces  t roubles
sexuels. Il nous apparaît
plus important de souli-
gner plusieurs points. Ces

troubles sexuels sont ra-
rement explicables sim-
plement et  i ls  résultent
fréquemment de la com-
binaison de plusieurs fac-
teurs  te ls  que neurolo-
giques, urologiques, psy-
chologiques ou sociolo-
giques. Si la plupart de
ces troubles apparaissent
secondaires  à  la  SEP,  i l
existe fréquemment des
troubles  sexuels  dont
l’origine est  totalement
indépendante de la mala-
die .  I l  est  tentant  alors
d’attribuer à la maladie
ce qui relève d’un conflit
ou d’une  mésentente
conjugale plus marquée.
La maladie cristallise en
quelque sorte les difficul-
tés du couple et pose éga-
lement au couple de fa-
çon particulière la ques-
tion de leur attachement
l’un pour l’autre.

GROSSESSE 

Le problème de la gros-
sesse et de la SEP a déjà
été  envisagé  dans  un
autre numéro de la revue
(Fiche n° 4, avril  1998).
Rappelons  s implement
qu’en l’état actuel de la
recherche ,  on  peut  ré -
pondre favorablement au
dés ir  de  grossesse  des
femmes atteintes de SEP.
Il est toutefois conseillé
d’attendre une période de


