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RESUME

La sclérose en plaques (SEP) est une maladie chronique évolutive présentant de
nombreuses particularités qui peuvent avoir comme impact que les personnes atteintes
vivent des obstacles a leur participation sociale. Quatre-vingt-neuf participants ont
répondu a des questionnaires afin de faire un portrait de la participation sociale et
d’identifier les facteurs l'influencant. L’analyse des données a permis de relever certaines
caractéristigues de la maladie, dont le diagnostic, la symptomatologie et le portrait
socioéconomique des personnes atteintes, pouvant avoir un impact sur la participation
sociale, puis les facteurs influencant spécifiqguement certains réles sociaux (loisirs et
relations interpersonnelles). L’article se termine en soulevant l'importance du role
d’accompagnateur du travailleur social auprés de personnes vivant avec la SEP.

Mots-clés : participation sociale, sclérose en plaques, réles sociaux, conséquences

ABSTRACT

Multiple sclerosis (MS) is a progressive and episodic disease. These characteristics of the
disease progression make it different from other incapacitating conditions. To collect data
on their social participation and to determine what personal factors influence it, 89 people
answered questionnaires. Results expose some features of the disease that could
influence social participation, such as diagnosis’ duration, symptomatology and
socioeconomic profile of those affected. ANOVA analysis show what factors influence
social participation quality in two specific social roles: recreation and interpersonal

1 Les résultats présentés dans cet article font partie d’'une étude menée dans le cadre d’'un mémoire de
maitrise en service social (Lacroix, 2015).
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relationships. Conclusion focus on the importance of social worker to accompany people
with MS in facing all the changes in social role realization coming from the disease.

Keywords: social participation, multiple sclerosis, social roles, consequence
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INTRODUCTION

Depuis plus d’une quarantaine d’années, le theme de la participation sociale est capital
dans le champ québécois du handicap (Fougeyrollas, 2010). Il s’agit du principal objectif
d’intervention ciblé pour les personnes vivant avec des incapacités (Office des personnes
handicapées du Québec, 2009). Toutefois, des chercheurs ont souligné que les
personnes vivant avec une incapacité due a une maladie chronique (Majeau, Gaucher et
al., 2003) font face a des défis particuliers. La sclérose en plaques (SEP), en plus d’étre
chronique, est épisodique, cyclique, imprévisible et parfois invisible (Roessler, Fitzgerald
et al., 2001). Il importe donc de bien documenter la réalité spécifique des personnes
atteintes de SEP pour mieux adapter I'organisation des services qui leur sont offerts. Le
présent article rend compte des résultats d’une recherche visant a répondre aux deux
guestions suivantes : Quel est le profil de participation sociale pour les personnes
atteintes de SEP de la région de Québec ? Quelles sont les corrélations qui existent entre
différentes caractéristiqgues de la maladie et la qualité de la réalisation des rbles sociaux
des personnes atteintes?

Problématique

La sclérose en plaques

La SEP est une maladie chronique auto-immune du systéme nerveux central (Namaka,
Turcotte et al., 2008). La cause de cette maladie est présentement inconnue : I’hypothése
qui fait consensus impute une réaction immunitaire anormale due a un agent infectieux
ou environnemental, dans un contexte génétique particulier. Il n’existe pour le moment
aucun test permettant de conclure directement a un diagnostic de sclérose en plaques
(McNulty, 2007). Celui-ci se fait plutdt a partir du jugement clinique du spécialiste, qui se
base sur I'histoire médicale du patient, les symptébmes présents et passés ainsi que les
résultats d’'une imagerie par résonnance magnétique, dans le but de déceler les plaques
dans le cerveau et la moelle épiniére (McNulty, 2007). La maladie se déclare dans le
début de la vie active : la majorité des diagnostics se font entre 20 et 40 ans (Namaka,
Turcotte et al., 2008; Weiner et Stankiewicz, 2012).

Il existe différents types de SEP, selon que la maladie se présente sous forme de
poussées suivies de rémissions (65 a 70 %) ou sous forme progressive (15 et 20 %). La
maladie peut aussi présenter une forme bénigne, se caractérisant par peu de poussées,
toujours suivies de rémissions presque complétes (Namaka, Turcotte et al., 2008). En
raison de son cheminement imprévisible, elle impose donc un processus continuel de
réajustement a la situation (Roessler, Fitzgerald et al., 2001).

Au Canada, la prévalence de la maladie est évaluée en moyenne a 111 pour 100 000
personnes, pour un total d’environ 100 000 personnes atteintes (Société canadienne de
la sclérose en plaques, 2014). Les symptdmes possibles incluent, entre autres, la fatigue,
la douleur, les troubles d’élocution, les problemes d’équilibre, les difficultés de locomotion,
les troubles de la coordination, les tremblements, les spasmes, l'intolérance a la chaleur,
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les troubles cognitifs, les troubles de I'hnumeur, les troubles anxieux et les troubles
vésicaux (McNulty, 2007). Certains symptémes ont été plus étudiés et leurs effets sont
mieux connus, comme la fatigue chronique (Hadjimichael, Vollmer et al., 2008), la
dépression (Feinstein, 2011), I'anxiété (Beiske, Svensson et al., 2008) et les symptémes
cognitifs (Lovera et Kovner, 2012).

Les personnes atteintes de sclérose en plaques sont considérées comme malades plutt
gue handicapées (Majeau, Gaucher et al., 2003). Cette particularité peut rendre plus
difficile 'acceés aux services sociaux et de santé, plus habitués a intervenir dans des
contextes de traumatologie. Le manque de compréhension par ces services de la réalité
particuliere des personnes atteintes de SEP a aussi pour effet de mettre des obstacles
supplémentaires sur leur route en leur demandant de s’adapter aux services plutdt que le
contraire (Majeau, Gaucher et al., 2003). En plus de faire face aux mémes obstacles que
les personnes vivant avec une incapacité, certains obstacles seront amplifiés par les
caractéristiques mémes de la maladie, telle I'incertitude quant a I'avenir ou I'évolution
rapide de leur condition en lien avec les critéres d’acces aux programmes (listes d’attente)
(Majeau, Gaucher et Fougeyrollas, 2005).

Sclérose en plaques et participation sociale

Si on a peu exploré le domaine de la participation sociale dans un contexte de
développement humain, des recherches se sont intéressées aux effets de la SEP dans
'accomplissement de divers réles sociaux.

La maladie influe sur la vie familiale, puisqu’elle entraine une redéfinition des rdles au sein
de celle-ci, que ce soit dans la relation de couple (Starks, Morris et al., 2010) et dans le
réle de parent (Pakenham et Cox, 2012). En ce qui a trait aux effets sur les enfants, les
résultats démontrent qu’a long terme, ils vont se développer de la méme fagon que les
enfants de parents en santé (Bogosian, Moss-Morris et al., 2010). Par contre, durant leur
enfance et surtout durant I'adolescence, ils sont plus a risque de vivre des tensions
familiales, de passer moins de temps avec des amis et d’étre plus inquiets face au futur
gue les autres (Bogosian, Moss-Morris et al., 2011).

Sur le plan social, les études documentent une baisse de la quantité, de la qualité et de
la variété des contacts sociaux a la fois de la personne atteinte et de son entourage
immédiat a la suite du diagnostic (Mohr, Dick et al., 1999). Cet aspect est important,
considérant que la présence d’'un réseau social influe positivement sur le bien-étre et la
qualité de vie de la personne (McCabe et McKern, 2002).

Enfin, dans le domaine professionnel, la SEP influe sur la capacité a occuper un emploi
rémunéré. En effet, si 90 % de la population atteinte a déja occupé un emploi (Johnson,
Yorkston et al., 2004), de 51 a 80 % de celle-ci n’est plus sur le marché du travail cing ans
apres le diagnostic. Parmi les personnes sans emploi, de 15 & 50 % voudraient retourner
sur le marché du travail (Phillips et Stuifbergen, 2006).
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Les études documentent bien les effets de la SEP sur la qualité de vie, la condition
physique et psychologique des personnes qui en sont atteintes. Toutefois, en ce qui a trait
a la participation sociale, seules quelques études (Ben Ari, Johansson et al., 2014;
Coenen, Basedow-Rajwich et al., 2011; Yorkston, Bamer et al., 2012; Yorkston, Kuehn et
al., 2008) ont été produites, qui abordent la question dans un contexte de réadaptation et
non de développement humain. L’accent est surtout mis sur la réalisation des activités de
la vie quotidienne. En raison de son cheminement particulier, il importe de mieux
documenter les impacts que la maladie peut avoir sur la participation sociale. La présente
étude vise a faire un portrait de la qualité de participation sociale de personnes atteintes
de sclérose en plaques, puis d’identifier des facteurs l'influencant.

Méthodologie

Le devis de recherche utilisé est une approche exploratoire quantitative de type non
expérimentale (Creswell, 2014). Les criteres d’inclusion sont : avoir recu un diagnostic de
SEP, étre 4gé de 18 ans et plus et vivre dans la région de Québec. La méthode
d’échantillonnage sélectionnée est non probabiliste utilisant les personnes disponibles
recrutées via une annonce (Rubin et Babbie, 2014). Les répondants ont été contactés par
deux points d’acces, soit un organisme communautaire et un établissement de
réadaptation, tous les deux partenaires de I'étude. Le projet a été accepté par le comité
d’éthique a la recherche de I'Institut de réadaptation en déficience physique de Québec
(IRDPQ).

Deux outils ont été utilisés, soit la Mesure des habitudes de vie (MHAVIE) version 4.0,
mesurant la qualité de la participation sociale ainsi qu’un guestionnaire maison. Afin
d’augmenter le taux de réponse et de favoriser la participation des personnes vivant des
incapacités au niveau moteur ou de la communication, la complétion des questionnaires
ne s’est pas faite de maniére auto-administrée, mais plutdt avec I'étudiante-chercheure
par téléphone ou en personne. Cette méthode a aussi comme avantage que les
participants sont accompagnés s’ils vivent des difficultés, parce que lintervieweuse
connait la problématique et peut les référer aux ressources pertinentes pour les aider
(Walliman, 2011).

La MHAVIE évalue douze catégories d’habitudes de vie (activités de la vie courante —
nutrition, condition corporelle, soins personnels, communication, habitation, déplacement
— et rbles sociaux — responsabilités, relations interpersonnelles, vie communautaire,
éducation, travail et loisirs). Elle présente une bonne validation de construit et une bonne
cohérence interne (coefficients alpha de Cronbach) (Boucher, Fiset et al., 2013). La
qualité de participation sociale augmente avec le score, une habitude de vie évaluée a 10
impliquant 'absence de limitations a la participation et un score a 0 indiquant une habitude
non réalisée a cause d’une interaction entre les incapacités de la personne et les facteurs
environnementaux (Boucher, Fiset et al., 2013).

En complément, un questionnaire maison a permis de recueillr les données
sociodémographiques et relatives a la sclérose en plaques (nombre d’années depuis le
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diagnostic, nombre d’années depuis l'apparition des symptdmes, type de sclérose,
importance et type de symptdomes, niveau d’éducation, source de revenus) afin d’établir
le profil des participants. Au total, 90 participants ont participé a I'étude et 89 ont complété
'ensemble de la démarche. L’entrée des données recueillies pendant la collecte s’est fait
directement dans une base de données ACCESS et dans la base de données
électronique associée a la MHAVIE. L’ensemble de ces résultats a été compilé dans une
base de données pour étre traité par le progiciel Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS).

En premier lieu, un portrait détaillé des participants a I'étude a été produit en analysant
les données sociodémographiques ainsi que celles concernant la sclérose en plagues.
Ce portrait descriptif présentant la distribution des caractéristiques de I'échantillon sert &
mieux identifier les problématiques vécues, a cibler celles considérées les plus
importantes ou prédominantes dans I'échantillon et ainsi a orienter les analyses
subséquentes en lien avec la participation sociale.

Deuxiémement, a partir des données recueillies par la MHAVIE, une analyse univariée de
la variable « qualité de participation sociale » a été faite dans I'échantillon en utilisant des
statistiques descriptives telles que la moyenne, I'écart-type et la distribution. De plus une
analyse par habitude de vie a été effectuée, afin de mieux cibler les aspects de la vie de
la personne qui sont les plus influencés. Les distributions de chacune des catégories
d’habitudes de vie (n = 12) ont été examinées afin d’identifier celles qui sont les plus
perturbées. Pour ces habitudes, les résultats par item ont été examinés afin de pousser
plus loin la compréhension de la facon dont la qualité de la participation sociale est
affectée par la sclérose en plaques.

Par la suite, les facteurs sociodémographiques, liés a la sclérose en plaques, ciblés
comme importants par nos analyses précédentes ont été croisés avec la variable « qualité
de participation sociale » pour les réles sociaux les plus affectés. Des liens ont alors été
observés. Cette partie de la démarche vise a identifier comment ces facteurs influent sur
la réalisation des habitudes de vie. Afin d’y arriver, une analyse factorielle (ANOVA) a été
faite, incluant les rdles sociaux retenus ainsi que les variables ordinales ou continues afin
d’identifier les facteurs influencant le plus la participation sociale.

Résultats

Portrait sociodémographique

Le portrait sociodémographique des participants a I'étude permet de déterminer s’il
correspond aux données connues sur cette population et de souligner les éléments
surprenants ou inattendus qui la caractérisent. Le Tableau 1 présente les résultats du
guestionnaire maison recueillant les différentes variables sociodémographiques
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Tableau 1: Données sociodémographiques des participants

Age Moyenne (min/max) 52,18 (23,58/78,12)
Sexe Féminin 75,3 % (67)
Etat civil En couple 56,2 % (50)
Séparé/Divorcé/Veuf 25,9 % (23)
Célibataire 18 % (16)
Présence d’enfants Enfants a la maison 25,8 % (23)
Education 15-64 ans 78,0 %
(Etudes post- 65 ans et plus 62,7 %
secondaires)
Principale source de Travail 41,6 % (37)
revenu Régie des rentes du Québec 21,3 % (19)
(7 personnes ont refusé Rente d’invalidité employeur 16,9 % (15)
de répondre a cette Rente de retraite employeur 12,4 % (11)
question) Sécurité du revenu 5,6 % (5)
Autres 2,2% (2)
Revenu familial Moins de 30 000 $ 23,2 % (19)
30 000—-59999 $ 29,3 % (24)
60 000 — 79999 $ 17,1 % (14)
80 000 —99 999 $ 6,1 % (5)
Plus de 100 000 $ 24,4 % (20)
Situation d’emploi En emploi 43,81 % (39)
En arrét 56,18 % (50)

En ce qui concerne 'age des participants, 50 % de I'échantillon se retrouve entre 43 et 59
ans. En ce qui a trait a la répartition selon le sexe, la proportion correspond aux données
provenant des écrits scientifiques, qui indiquent que deux a trois femmes pour un homme
sont touchées par la maladie (Namaka, Turcotte et al., 2008).

Pour faire le portrait de la réalité familiale des répondants (Tableau 1), nous avons
documenté leur état civil ainsi que le nombre d’enfants. Selon les données recueillies,
56,2 % des personnes ont un partenaire de vie stable. Prés des deux tiers des personnes
interrogées (65,6 %) ont un ou plusieurs enfants (moyenne 1,34). Il est important de
souligner, vu 'age moyen de notre échantillon, que la majorité des enfants ne résident
plus avec leurs parents (60,3 %).

Il est intéressant de constater qu’'une majorité des participants a fait des études
postsecondaires (Tableau 1). Enfin, au chapitre du revenu, il est possible de constater
que la majorité des participants ont un revenu familial se situant loin du seuil de pauvreté?,
bien que la majorité soit en arrét de travail. Par contre, prés du quart des ménages de
I'échantillon vivent avec moins de 30 000 $ par année.

2 Etabli par Statistique Canada a 29 004 $ pour une famille de deux personnes vivant dans une communauté
de plus de 500 000 habitants (Statistique Canada, 2013)
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Portrait de la sclérose en plaques

A propos de la sclérose en plaques, en documentant le nombre d’années depuis les
premiers symptdmes et celui depuis le diagnostic, cela permet d’évaluer le temps
nécessaire au diagnostic selon les participants (Tableau 2). Il existe une différence de
plus de cing ans entre les deux moyennes. De plus, 74,16 % (66) ont vécu les premiers
symptdmes de la maladie et recu leur diagnostic avant I'age de 40 ans. Enfin, il existe une
grande variation parmi les participants relativement au nombre d’années depuis lesquelles
ils vivent avec la maladie (de 0 & 51 ans).

Tableau 2 : Données liées a la SEP, son apparition et son diagnhostic

Type de SEP Poussée-rémission 64,0 %
Progressive secondaire 24,4 %
Progressive primaire 11,6 %
Age au moment des remiers .
; ~ P Moyenne (min./max.) 33,34 ans (2/59)
symptémes
Nombre d’années depuis remiers .
. put P I Moyenne (min./max.) 18,84 ans (1/76)
symptdémes
Age au moment du diagnostic Moyenne (min./max.) 38,61 ans (15/63)
Nombre d’années depuis diagnostic Moyenne (min./max.) 13,57 ans (0/51)
Nomb d’ £ t ilné s
.om re . années travaillées apres Moyenne 7.05 ans
diaghostic

Les symptdmes ayant un impact moyen ou important pour plus de 50 % des participants
sont présentés dans le Tableau 3. Cette catégorisation a été faite a I'aide du questionnaire
maison, qui demandait aux répondants si ces symptémes se présentaient au moment de
I'entrevue et de les placer sur une échelle de l'impact dans leur vie quotidienne allant
de 1 — Aucun a 4 — Important.

Tableau 3 : Importance percue des symptémes, en ordre décroissant

Symptdémes Importance Prévalence
Fatigue 84,70 % 95,50 %
Dysfonctions sexuelles 81,50 % 30,30 %
Faiblesse aux membres inférieurs 77,20 % 65,20 %
Intolérance ala chaleur 75,80 % 74,20 %
Raideur aux membres inférieurs 65,90 % 47,20 %
Diminution de la concentration 64,40 % 66,30 %
Symptdémes anxieux 63,60 % 49,40 %
Troubles de I’équilibre 62,90 % 78,70 %
Troubles de la vessie 62,70 % 66,30 %
Problémes de coordination aux membres inférieurs 62,50 % 44,90 %
Problémes de coordination aux membres supérieurs 62,10 % 32,60 %
Symptdémes dépressifs 61,30 % 34,80 %
Insomnie 60,00 % 44,90 %
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Problémes de mémoire 59,60 % 58,40 %
Douleurs 56,00 % 56,20 %
Troubles de I’intestin 55,60 % 40,40 %
Engourdissement aux membres inférieurs 50,00 % 58,40 %

A partir du portrait sociodémographique et du type de sclérose en plaques, les facteurs
suivants ont été retenus pour I'analyse factorielle : le type de SEP, le nombre d’années
depuis les premiers symptémes et depuis le diagnostic, 'dge au moment du diagnostic,
les symptbmes présentés au Tableau 3, I'dge, les revenus familiaux, le niveau
d’éducation, la situation d’emploi, le sexe et la situation conjugale.

Participation sociale et les facteurs l'influengant

L’analyse des résultats de la MHAVIE (Tableau 4) a permis de voir que les habitudes
de vie appartenant a la catégorie des rdles sociaux semblent beaucoup plus perturbées
gue celles appartenant a la catégorie des activités de la vie courante. Dans le cadre de
cette recherche, le choix a été fait, apres discussion avec un des auteurs de I'étude, de
catégoriser les scores sous sept (sur dix) comme étant « perturbé ». En effet, un score
sous sept implique soit une certaine difficulté, ou la présence de deux types d’aide. Les
habitudes de vie « Vie associative » et « Education » ont été retirées, puisqu’un nombre
insuffisant de répondants ont déclaré les pratiquer.

Tableau 4 : Résultats de la MHAVIE par habitude de vie

Habitudes de vie Pourcentage des répondants (N)
Réles sociaux (34,83 % — 31 participants)
Loisirs 49,44 % (44)
Travail 44,30 % (39)
Relations interpersonnelles 12,36 % (11)
Responsabilités 3,37 % (3)
Activités courantes (10,11 % — 9 participants)
Déplacements 31,46 % (28)
Condition physique et bien-étre 21,35 % (19)
psychologique
Habitation 10,11 % (9)
Nutrition 5,62 % (5)
Soins personnels et de santé 5,62 % (5)
Communication 2,25 % (2)

Les roles sociaux les plus perturbés sont les loisirs, le travail et les relations
interpersonnelles. Une analyse factorielle (KMO = 0,767) des facteurs présentés
précédemment et des rbles sociaux identifiés comme perturbés a été faite. Cette analyse
a permis d’identifier que : (a) les loisirs sont surtout influencés par les problemes de
mobilité (faiblesse et incoordination aux membres inférieurs) et de coordination aux
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membres supérieurs (b) le travail est surtout influencé par les problemes de mobilité
(faiblesse et incoordination aux membres inférieurs) et les troubles liés a la cognition
(mémoire, concentration, symptdomes anxieux et dépressifs) et (c) les relations
interpersonnelles sont surtout influencées par les troubles de la sexualité, les symptémes
dépressifs et le manque de coordination. Le présent article se concentre sur les
caractéristiques spécifiques affectant la participation en général, puis I'impact sur les
relations interpersonnelles et les loisirs.

Discussion

La maniére dont se présente la SEP en soi, tels son diagnostic, son évolution et sa
symptomatologie, la rend unique et cela peut causer certaines difficultés dans les
réponses aux besoins des personnes touchées. Dans le cadre de la présente recherche,
des facteurs influant sur les trois réles sociaux ont été étudiés. Les résultats de ces
analyses seront ici présentés, puis certains facteurs, non significatifs dans I'analyse
factorielle, mais s’étant démarqués dans le portrait de I'échantillon, seront explorés, afin
de faire un portrait des difficultés limitant la réalisation de ces réles sociaux.

Les relations interpersonnelles : Iimportance du soutien social

Les relations interpersonnelles sont considérées comme perturbées pour moins de
15 % des participants. Ces résultats sont surprenants : dans la recension des écrits, les
relations sociales sont une habitude de vie identifi€e comme perturbée, surtout dans la
relation de couple.

Les écrits scientifiques s’intéressent depuis longtemps aux impacts de cette maladie entre
deux partenaires. Cette pathologie améne beaucoup d’incertitudes : les plans pour le futur
peuvent changer (Boland, Levack et al., 2012), le stress augmente et les ajustements
nécessaires peuvent étre source de conflits (Starks, Morris et al., 2010). De plus, il est
possible que le conjoint non atteint doive assumer un role de proche aidant, si la maladie
progresse (Buhse, 2008).

Trois facteurs caractéristiques de la SEP influent sur les relations interpersonnelles, soit
les troubles de la sexualité, le manque de coordination et les symptémes dépressifs.

Les troubles liés a la sexualité sont souvent sous-diagnostiqués et peu abordés avec les
patients. Pourtant, méme si de nombreux facteurs liés a la maladie peuvent influer sur la
libido et les activités sexuelles, comme la fatigue, la dépression, les douleurs, des
problemes moteurs ou des effets secondaires de certaines médications, il existe des
traitements (Crabtree-Hartman, 2013). De plus, le manque de coordination peut rendre
les relations sexuelles plus difficiles, en raison des ajustements nécessaires pour pallier
les incapacités sur le plan de la motricité fine et du déplacement qu’ils causent (Crabtree-
Hartman, 2013). Il importe donc que les professionnels intervenant auprés de ces
personnes, comme les médecins, infirmieres et travailleurs sociaux, soient informés des
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options de traitement (pharmacologique, physiothérapie, ergothérapie), soient a l'aise
d’aborder cette problématique et connaissent les ressources capables de les offrir.

Le lien bidirectionnel entre les relations interpersonnelles et la dépression est connu. En
effet, les relations sont affectées par la dépression (Paparrigopoulos, Ferentinos et al.,
2010), mais, d’un autre c6té, le soutien social et des relations positives peuvent la prévenir
(Krokavcova, van Dijk et al., 2008). Il s’agit donc d’'un autre symptéme qui doit étre abordé
lors de rencontres avec des professionnels, puisqu’il existe pour ces manifestations des
options thérapeutiques, telles que la psychothérapie ou les traitements médicaux, qui
peuvent limiter ses effets sur les relations sociales (Khawam, 2013). Des services de
soutien aux proches d’une personne ayant des troubles de santé mentale peuvent aussi
faciliter la vie & la maison et aider a démystifier les comportements de la personne atteinte.

Une intervention préventive et une meilleure communication entre les personnes atteintes
et leurs intervenants pourront donc limiter les impacts a long terme de ces symptomes. ||
importe de souligner 'importance de la présence des proches. L’entourage immédiat se
sent peu outillé et peu de services existent pour eux (Corry et While, 2009). Le travailleur
social, de par son rdle pivot, peut questionner la personne afin de l'orienter vers les
services adéquats.

Les loisirs : apprendre a faire autrement

Selon les répondants, la pratique d’activités de loisir en général est un défi pour les
personnes atteintes de SEP; presque 50 % des répondants vivent des obstacles a la
réalisation de ce role. En effet, la maladie entraine des changements dans la maniére de
faire les activités et, dans certains cas, cela limitera les activités qu’il sera possible
d’effectuer (McCabe, Roberts et al., 2008).

Les problémes de mobilité et de coordination ont été identifiés comme contribuant aux
difficultés de réaliser les activités de loisirs dans I'analyse factorielle.

Les facteurs de mobilité affectent les activités de loisirs. Considérant que ce rble social
comporte de nombreuses activités qui impliquent de se déplacer, il est possible de penser
gue ces deux habitudes de vie ont un lien dans I'outil MHAVIE.

De la méme fagon, on peut aussi faire un lien entre les catégories de la MHAVIE pour les
loisirs et les difficultés liées a la coordination : toute activité demandant des aptitudes liées
a la motricité, comme la pratique d’activités artisanales ou sportives, seront affectées par
un mangque de coordination aux jambes ou aux mains.

Trés peu de recherches se sont intéressées a la pratique d’activités de loisir en tant
gu’habitude de vie. Les écrits s’intéressent plutdt au potentiel de réadaptation que des
activités comme I'exercice physique ou les activités artistiques ont sur la vie quotidienne
des personnes (Beckerman, de Groot et al., 2010; Padgett et Kasser, 2013). Les écrits
qui s’'intéressent aux loisirs en tant que réle social important reconnaissent son impact sur
le bien-étre (Carbonneau, St-Onge et al., 2015), permettant entre autres de maintenir ou
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d’améliorer la santé mentale et physique. Pour le travailleur social, il est important
d’accompagner les personnes dans cet ajustement a une nouvelle maniére d’accomplir
ce rOle, premiérement en reconnaissant son importance et en le valorisant, ainsi qu’en
explorant avec les personnes des alternatives pour continuer a pratiquer des activités
convenant a leurs axes de motivation et leur permettant de mobiliser leur potentiel
(Carbonneau, St-Onge et al., 2015)

Le diagnostic

Le diagnostic de SEP est un processus tres long pour lequel il n’existe aucun examen
unique. Pour les répondants, ce délai moyen a été de cing ans. Pour les neurologues, il
s’agit d’'une maladie difficile a diagnostiquer, puisque ses symptdomes sont semblables a
ceux de nombreux autres problemes de santé (Hutchinson, 2013). Cette période d’attente
est reconnue comme préoccupante dans les écrits scientifiques (Rae-Grant, 2013). Une
personne peut donc présenter des symptdomes qui ont un impact important dans sa vie
guotidienne pendant un long moment sans avoir accés a des services appropriés a sa
condition, puisque cet acces est tributaire d’'un diagnostic médical (Gouvernement du
Québec, 2014). Sans ce diagnostic, il est plus difficile d’avoir accés a des services
spécialisés en neurologie (IRDPQ, 2014), mais aussi a I'adaptation de domicile, a I'accés
a des congés maladies ou a des accommodements en milieu de travail, etc. Cette réalité,
en plus de causer beaucoup de stress, retarde la mise en place de mesures visant a
maintenir ou a favoriser la participation sociale.

Les effets des symptdmes invisibles

Il est intéressant de considérer que la majorité des symptomes les plus dérangeants
pour les répondants sont invisibles, lors d’une interaction habituelle avec la personne
(White, White et al., 2008). Cette section s’intéresse a trois d’entre eux, non significatifs
dans I'analyse factorielle, mais se démarquant en prévalence et en importance chez les
participants : la fatigue et les problémes cognitifs (concentration et mémaoire).

Dans l'ensemble des symptbmes recensés parmi les participants, la fatigue est
l'incomparable numéro un, tant au chapitre de la prévalence que de I'impact percu. Cette
fatigue, décrite comme « accablante » (Putzki, Katsarava et al., 2008), limite de maniéere
importante les activités des personnes qui la ressentent. En plus de son impact sur les
personnes atteintes, cette prévalence cause aussi des maux de téte aux professionnels
lorsqu’ils doivent I'évaluer et la traiter (Johnson, 2008), en raison de son caractére trés
subjectif. La fatigue a donc de nombreux impacts et limplication d'une équipe
interdisciplinaire est nécessaire pour identifier et traiter les probléemes connexes qui
peuvent l'augmenter, évaluer les situations fatigantes, enseigner des méthodes de
conservation de I'énergie, choisir et doser un traitement pharmaceutique (Johnson, 2008).

Il est également difficile de déceler les problémes cognitifs, dont 'impact peut étre difficile
a évaluer, mais qui peuvent créer des obstacles dans de nombreuses habitudes de vie.
Si ces symptdmes ont longtemps été ignorés, étant associés aux stades tres avancés de
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la maladie, ils sont maintenant reconnus comme ayant un grand impact dans la vie des
gens, et ce, des les débuts de la maladie (Messinis, Kosmidis et al., 2010). Le défi lié a
'évaluation et au traitement des problémes cognitifs tient au fait que les tests
diagnostiques prennent beaucoup de temps a administrer, sont colteux et demandent
une expertise en neuropsychologie qui n’est pas toujours facilement accessible (Messinis,
Kosmidis et al., 2010). lls sont toutefois nécessaires pour obtenir, par exemple, des
accommodements en milieu de travail ou l'autorisation de continuer & conduire son
automobile (Rao, 2013).

Un portrait socioéconomique différent de celui, plus large, de la population des personnes
ayant des incapacités

Le portrait sociodémographique des participants révele que plus de 78 % des
participants de moins de 65 ans ont une scolarit¢é ou un niveau de scolarité
postsecondaire. Ce niveau correspond plus au niveau atteint dans la population en
général de la région 03 (73,8 %) (Institut de la statistique du Québec, 2013, 2014) qu’aux
comparables de la population vivant avec une incapacité (44,6 %) (Camirand, Dugas et
al., 2010). Il s’agit d’'un résultat observé dans d’autres recherches s’intéressant aux
personnes atteintes de SEP, celles-ci développant généralement la maladie alors que
leurs études sont bien entamées ou terminées (Johnson, Amtmann et al., 2004; McNulty,
2007). Cela peut étre un facilitateur, car des études démontrent que les personnes avec
un niveau d’incapacité Iéger ou modéré et ayant des études universitaires ont un rapport
avec le milieu du travail semblable aux personnes sans incapacités (Turcotte, 2014).
Toutefois, cette différence peut aussi étre un obstacle. En effet, la spécialisation qui vient
avec un niveau d’étude élevé peut rendre des changements nécessaires moins motivants
pour la personne qui 'occupe.

Le niveau de revenu des répondants est aussi différent de la moyenne des personnes
vivant des situations de handicap. La médiane du revenu du ménage des participants est
comparable a celle de la population en général (Institut de la statistique du Québec, 2013).
Le quart d’entre eux, par contre, vivent avec moins de 30 000 $ par année. Il importe de
noter la grande variation.

Il est important que les intervenants prennent le temps de documenter correctement la
situation de vie de la personne. En effet, puisque le portrait varie grandement au sein
méme de la population atteinte, mais aussi de ce qui est attendu d’'une « personne
handicapée », une premiere évaluation exhaustive permettra de répondre correctement
aux besoins de la personne et d’offrir 'ensemble des services nécessaires.

Conclusions : La participation et le réle du travailleur social

La SEP cause des obstacles a la réalisation de plusieurs habitudes de vie. Malgré que
les participants présentent un profil général peu perturbé de participation sociale,
plusieurs roles sociaux sont plus difficiles a réaliser. Pour faire face a ces obstacles, les
personnes ont besoin d’étre accompagnées, a partir du moment de l'annonce du
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diagnostic et dans les différentes étapes de leur vie avec la maladie (Golla, Galushko et
al., 2012). Toutefois, des études démontrent que, dans plusieurs cas, les répondants ne
se sentent pas suffisamment soutenus et disent avoir plusieurs besoins non comblés
(Malcomson, Lowe-Strong et al., 2008). Parmi ceux-ci, le manque d’information et de
soutien au moment du diagnostic est souligné (Ytterberg, Johansson et al., 2008). De
plus, bien que les besoins face a la réadaptation et aux services psychosociaux soient
considérés comme également importants, ces derniers semblent plus difficiles d’acces et
sont offerts de maniere moins systématique aux répondants (Forbes, While et al., 2007).

En introduction, il a été souligné que 'organisation actuelle des services sociaux et de
santé au Canada ne permet pas de prendre en compte la nature chronique, évolutive,
cyclique etimprévisible et parfois invisible de la SEP (Majeau, Gaucher et al., 2003). Parmi
les obstacles soulevés, la nécessité pour les personnes atteintes de s’adapter aux
structures en place pour recevoir le soutien nécessaire, dont I'obligation de démontrer la
sévérité de leurs incapacités et, ainsi, d’afficher leurs faiblesses pour répondre aux
normes d’accés aux services (Majeau, Gaucher et al., 2003). Il faut aussi noter que les
personnes atteintes de SEP ont besoin de soutien ponctuel, récurrent, plutét que continu
(Ytterberg, Johansson et al., 2008), ce qui peut compliquer I'offre de services, organisée
présentement sous la forme d’épisode de services (IRDPQ, 2014). L’ensemble de ces
facteurs et obstacles a pour conséquence de donner aux personnes l'impression de
toujours avoir a se battre pour avoir droit a I'aide dont ils ont besoin (Edmonds, Vivat et
al., 2007).

Puisque 'organisation des services semble présenter des contraintes importantes et que
les personnes doivent se débattre pour avoir accés aux services, I'implication du travail
social semble tout indiquée (Weber, Noreau et al., 2004). Le développement et la mise en
ceuvre d’interventions préventives pour diminuer les risques d’isolement, de retrait ou
d’'arrét des activités difficiles a réaliser auprés de cette population, en accompagnant la
personne dans toutes les étapes de sa maladie, constituent une dimension importante de
ce suivi. Le travailleur social a donc un réle important & jouer aupreés d’'une population
vivant avec la SEP, pour s’assurer que la personne se réalise en tant que personne, au-
dela de sa maladie.

LACROIX, Nadine, M. serv. soc.

BOUCHER, Normand, PhD

VILLENEUVE, Patrick, PhD
REFERENCES

Beckerman, H., V. de Groot, M.A. Scholten, J.C.E. Kempen et G.J. Lankhorst (2010).
« Physical activity behavior of people with multiple sclerosis: Understanding how they
can become more physically active », Physical Therapy, vol. 90, n°7, p. 1001-1013.

Service social — Volume 62, numéro 2, 2016



108 REVUE SERVICE SOCIAL

Beiske, A.G., E. Svensson, |. Sandanger, B. Czujko, E.D. Pedersen, J.H. Aarseth et K.M.
Myrh (2008). « Depression and anxiety amongst multiple sclerosis patients »,
European Journal of Neurology, vol. 15, n° 3, p. 239-245.

Ben Ari, S.E., S. Johansson, C. Ytterberg, J. Bergstrom et L. von Koch (2014). « How are
cognitive impairment, fatigue and signs of depression related to participation in daily
life among persons with multiple sclerosis? », Disabilty and Rehabilitation, vol. 36,
n° 23, p. 2012-2018.

Bogosian, A., R. Moss-Morris, F.L. Bishop et J. Hadwin (2011). « How do adolescents
adjust to their parent’s multiple sclerosis? An interview study », British Journal of Health
Psychology, vol. 16, n° 2, p. 430-444.

Bogosian, A., R. Moss-Morris et J. Hadwin (2010). « Psychosocial adjustment in children
and adolescents with a parent with multiple sclerosis: A systematic review », Clinical
Rehabilitation, vol. 24, n° 9, p. 789-801.

Boland, P., W.M. Levack, S. Hudson et E.M. Bell (2012). « Coping with multiple sclerosis
as a couple: “peaks and troughs”—an interpretative phenomenological exploration »,
Disability and Rehabilitation, vol. 34, n° 16, p. 1367-1375.

Boucher, N., D. Fiset, Y. Lachapelle et P. Fougeyrollas (2013). Projet d’expérimentation
de la MHAVIE en sites-pilotes des centres de réadaptation en déficience physique et
intellectuelle, trouble envahissant du développement et des centres de santé et de
services sociaux, volet soutien a domicile. Québec, Centre interdisciplinaire de
recherche en réadaptation et intégration sociale-Institut universitaire de réadaptation
en déficience physique de Québec (CIRRIS-IRDPQ).

Buhse, M. (2008). « Assessment of caregiver burden in families of persons with multiple
sclerosis », Journal of Neuroscience Nursing, vol. 40, n° 1, p. 25-31.

Camirand, J., L. Dugas, J.-F. Cardin, G. Dubé, V. Dumitru et C. Fournier (2010). Vivre
avec une incapacité au Québec. Un portrait statistique a partir de I'Enquéte sur la
participation et les limitations d’activités de 2001 et 2006. Québec, Institut de la
statistigue du Québec.

Carbonneau, H., M. St-Onge, J. Morier, R. Roult, R. Cantin et R. Berthiaume (2015).
« Quebec’s recreation intervention model in health care and social services and its
implications for the National Council for Therapeutic Recreation Certification’s
standards », World Leisure Journal, vol. 57, n° 1, p. 6-18.

Coenen, M., B. Basedow-Rajwich, N. Konig, J. Kesselring et A.Cieza (2011).
« Functioning and disability in multiple sclerosis from the patient perspective », Chronic
lliness, vol. 7, n° 4, p. 291-310.

Service social — Volume 62, numéro 2, 2016



PARTICIPATION SOCIALE ET SCLEROSE EN PLAQUE 109

Corry, M., et A. While (2009). « The needs of carers of people with multiple sclerosis: A
literature review », Scandinavian Journal of Caring Sciences, vol. 23, n° 3, p. 569-588.

Crabtree-Hartman, E. (2013). « Sexual Dysfunction and Other Autonomy Disorder in
Multiple Sclerosis », dans A.D. Rae-Grant, R.J. Fox et F. Bethoux (dir.), Multiple
Sclerosis and Related Disorders. Clinical Guide to Diagnosis, Medical Management,
and Rehabilitation, New York (NY), Demos Medical Publishing, p. 211-216.

Creswell, J.W. (2014). Research Design: qualitative, quantitative, and mixed methods
approaches (4¢ éd.), Thousand Oaks (CA), SAGE Publications.

Edmonds, P., B. Vivat, R. Burman, E. Silber et 1.J. Higginson (2007). « “Fighting for
everything”: Service experiences of people severely affected by multiple sclerosis »,
Multiple Sclerosis, vol. 13, n° 5, p. 660-667.

Feinstein, A. (2011). « Multiple sclerosis and depression », Multiple Sclerosis Journal,
vol. 17, n° 11, p. 1276-1281.

Forbes, A., A. While et M. Taylor (2007). « What people with multiple sclerosis perceive
to be important to meeting their needs », Journal of Advanced Nursing, vol. 58, n° 1,
p. 11-22.

Fougeyrollas, P. (2010). La funambule, le fil et la toile. Transformations réciproques du
sens du handicap, Québec, Presses de I'Université Laval.

Garfield, A.C., et N.B. Lincoln (2012). « Factors affecting anxiety in multiple sclerosis »,
Disability and Rehabilitation, vol. 34, n° 24, p. 2047-2052.

Golla, H., M. Galushko, H. Pfaff et R. Voltz (2012). « Unmet needs of severely affected
multiple sclerosis patients: The health professionals’ view », Palliative Medicine,
vol. 26, n° 2, p. 139-151.

Gouvernement du Québec (2014). Accés aux services généraux et spécialisés.
<http://santecapitalenationale.gouv.gc.ca/a-propos-de-nous/organisation-des-
services/fonctionnement-du-reseau/acces-aux-services-generaux-et-specialises/>.

Hadjimichael, O., T. Vollmer et M. Oleen-Burkey (2008). « Fatigue characteristics in
multiple sclerosis: The North American Research Committee on Multiple Sclerosis
(NARCOMS) survey », Health and Quality of Life Outcomes, vol. 6, n° 1, p. 100-111.

Hutchinson, M. (2013). « Diagnosis of Multiple Sclerosis », dans A.D. Rae-Grant, R.J. Fox
et F. Bethoux (dir.), Multiple Sclerosis and Related Disorders. Clinical Guide to
Diagnosis, Medical Management, and Rehabilitation, New York (NY), Demos Medical
Publishing, p. 49-58.

Service social — Volume 62, numéro 2, 2016



110 REVUE SERVICE SOCIAL

Institut de la statistique du Québec (2013). Bulletin statistique régional. Edition 2013.
Capitale-Nationale, Québec, Institut de la statistique du Québec.

Institut de la statistiqgue du Québec (2014). Répartition de la population de 25 a 64 ans
selon le plus haut niveau de scolarité atteint, la région administrative, I'age et le sexe,
Québec, Québec, Institut de la statistique du Québec.

IRDPQ (Institut de réadaptation en déficience physique de Québec) (2014).
Programmation pour la clientele atteinte de sclérose en plaques, Québec, Institut de
réadaptation en déficience physique de Québec.

Johnson, S.L. (2008). « The concept of fatigue in multiple sclerosis », Journal of
Neuroscience Nursing, vol. 40, n® 2, p. 72-77.

Johnson, K.L., D. Amtmann, K.M. Yorkston, E.R. Klasner et C.M. Kuehn (2004).
« Medical, psychological, social, and programmatic barriers to employment for people
with multiple sclerosis », Journal of Rehabilitation, vol. 70, n° 1, p. 38-49.

Johnson, K.L., K.M. Yorkston, E.R. Klasner, C.M. Kuehn, E. Johnson et D. Amtmann
(2004). « The cost and benefits of employment: A qualitative study of experiences of
persons with multiple sclerosis », Archives of Physical Medicine and Rehabilitation,
vol. 85, n° 2, p. 201-209.

Khawam, E.A. (2013). « Emotional disorders in multiple sclerosis », dans A.D. Rae-Grant,
R.J. Fox et F. Bethoux (dir.), Multiple Sclerosis and Related Disorders. Clinical Guide
to Diagnosis, Medical Management, and Rehabilitation, New York (NY), Demos
Medical Publishing. p. 155-161.

Krokavcova, M., J.P. van Dijk, I. Nagyova, J. Rosenberger, M. Gavelova, B. Middel, Z.
Gdovinova et J.W. Groothoff (2008). « Social support as a predictor of perceived health
status in patients with multiple sclerosis », Patient Education and Counseling, vol. 73,
n°1, p. 159-165.

Lacroix, N. (2015). Sclérose en plaques et participation sociale: L’état des lieux, mémoire
de maitrise, Université Laval, Québec.

Lovera, J., et B. Kovner (2012). « Cognitive Impairment in Multiple Sclerosis », Current
Neurology and Neuroscience Reports, vol. 12, n° 5, p. 618-627.

Majeau, P., C. Gaucher et P. Fougeyrollas (2005). « Le Processus de production du
handicap et les personnes ayant une incapacité évolutive », Développement humain,
handicap et changement social, vol. 14, n° 2-3, p. 72-82.

Majeau, P., C. Gaucher, P. Fougeyrollas et L. Lemieux-Brassard (2003). In Synchrony:
looking at disability supports from a progressive disability perspective, Ottawa,
Muscular Dystrophy Association of Canada and Partners.

Service social — Volume 62, numéro 2, 2016



PARTICIPATION SOCIALE ET SCLEROSE EN PLAQUE 111

Malcomson, K.S., A.S. Lowe-Strong et L. Dunwoody (2008). « What can we learn from
the personal insights of individuals living and coping with multiple sclerosis? »,
Disability and Rehabilitation, vol. 30, n° 9, p. 662-674.

McCabe, M.P., et S. McKern (2002). « Quality of life and multiple sclerosis: Comparison
between people with multiple sclerosis and people from the general population »,
Journal of Clinical Psychology in Medical Settings, vol. 9, n° 4, p. 287-295.

McCabe, M.P., C. Roberts et L. Firth (2008). « Work and recreational changes among
people with neurological illness and their caregivers », Disability and Rehabilitation,
vol. 30, n° 8, p. 600-610.

McNulty, K. (2007). « Coping with Multiple Sclerosis: Considerations and Interventions »,
dans E. Martz et H. Livneh, Coping with Chronic lliness and Disability: Theoretical,
Empirical, and Clinical Aspects, New York (NY), Springer, p. 289-312.

Messinis, L., M.H. Kosmidis, E, Lyros et P. Papathanasopoulos (2010). « Assessment
and rehabilitation of cognitive impairment in multiple sclerosis », International Review
of Psychiatry, vol. 22, n° 1, p. 22-34.

Mohr, D.C., L.P. Dick, D. Russo, J. Pinn, A.C. Boudewyn, W. Likosky et D.E. Goodkin
(1999). « The psychosocial impact of multiple sclerosis: Exploring the patient’s
perspective », Health psychology, vol. 18, n° 4, p. 376-382.

Namaka, M., D. Turcotte, C. Leong, A. Grossberndt et D. Klassen (2008). « Multiple
sclerosis: Etiology and treatment strategies », The Consultant pharmacist: The Journal
of the American Society of Consultant Pharmacists, vol. 23, n° 11, p. 886-896.

Office des personnes handicapées du Québec (2009). A part entiére : pour un véritable
exercice du droit a I'égalité. Politique gouvernementale pour accroitre la participation
sociale des personnes handicapées, Drummondville (QC), Office des personnes
handicapées du Québec. Consulté le 27 février 2013,
<http://www.ophq.gouv.gc.ca/fileadmin/documents/Politique_a_part_entiere_Acc.pdf>

Padgett, P.K., et S.L. Kasser (2013). « Exercise for managing the symptoms of multiple
sclerosis », Physical Therapy, vol. 93, n° 6, p. 723-728.

Pakenham, K.1., et S.D. Cox (2012). « The nature of caregiving in children of a parent with
multiple sclerosis from multiple sources and the associations between caregiving
activities and youth adjustment overtime », Psychology & Health, vol. 27, n° 3, p. 324-
346.

Paparrigopoulos, T., P. Ferentinos, A. Kouzoupis, G. Koutsis et G.N. Papadimitriou
(2010). « The neuropsychiatry of multiple sclerosis: Focus on disorders of mood, affect
and behaviour », International Review of Psychiatry, vol. 22, n° 1, p. 14-21.

Service social — Volume 62, numéro 2, 2016



112 REVUE SERVICE SOCIAL

Phillips, L.J., et A.K. Stuifbergen (2006). « Predicting continued employment in persons
with multiple sclerosis », Journal of Rehabilitation, vol. 72, n° 1, p. 35-43.

Putzki, N., Z. Katsarava, S. Vago, H.C. Diener et V. Limmroth (2008). « Prevalence and
severity of multiple-sclerosis-associated fatigue in treated and untreated patients »,
European Neurology, vol. 59, n° 3-4, p. 136-142.

Rae-Grant, A.D. (2013). « Unusual symptoms and syndromes in multiple sclerosis »,
Continuum Lifelong Learning in Neurology, vol. 19, n° 4, p. 992-1006.

Rao, S.M. (2013). « Cognitive Dysfunction in Multiple Sclerosis », dans A.D. Rae-Grant,
R.J. Fox et F. Bethoux (dir.), Multiple Sclerosis and Related Disorders. Clinical Guide
to Diagnosis, Medical Management, and Rehabilitation, New York (NY), Demos
Medical Publishing, p.164-169.

Roessler, R.T., S.M. Fitzgerald, P.D. Rumrill et L.C. Koch (2001). « Determinants of
employment status among people with multiple sclerosis », Rehabilitation Counseling
Bulletin, vol. 45, n° 1, p. 31-39.

Rubin, A., et E.R. Babbie (2014). Research methods for social work (8¢ éd.). Belmont
(CA), Brooks/Cole Cengage Learning.

Société canadienne de la sclérose en plaques (2014). Qu'est-ce que la SP ?
<https://scleroseenplaques.ca/a-propos-de-la-sp/quest-ce-que-la-sp>.

Starks, H., M.A. Morris, K.M. Yorkston, R.F. Gray et K.L. Johnson (2010). « Being in- or
out-of-sync : couples’ adaptation to change in multiple sclerosis », Disability and
Rehabilitation, vol. 32, n° 3, p. 196-206.

Statistique Canada (2013). Seuils de faible revenu (base de 1992) avant impbdt,
Ottawa (ON), Statistique Canada,
<http://www.statcan.gc.ca/pub/75f0002m/2013002/tbl/tbl02-fra.htm>.

Turcotte, M. (2014). Les personnes avec incapacité et 'emploi, « Regards sur la société
canadienne », Ottawa (ON), Statistique Canada.

Walliman, N. (2011). Research methods: the basics. Londres et New York (NY),
Routledge.

Weber, P., L. Noreau et P. Fougeyrollas (2004). « L’évaluation de la participation sociale
et de la situation de handicap en travail social », Handicap. Revue des sciences
humaines et sociales, n° 103, p. 1-23.

Weiner, H.L., et J.M.Stankiewicz (2012). Multiple Sclerosis: Diagnosis and Therapy.
Singapour, Wiley-Blackwell.

Service social — Volume 62, numéro 2, 2016



PARTICIPATION SOCIALE ET SCLEROSE EN PLAQUE 113

White, C.P., M.B. White et C.S. Russell (2008). « Invisible and visible symptoms of
multiple sclerosis: which are more predictive of health distress? », Journal of
Neuroscience Nursing, vol. 40, n° 2, p. 85-95.

Yorkston, K.M., A. Bamer, K. Johnson et D. Amtmann (2012). « Satisfaction with
participation in multiple sclerosis and spinal cord injury », Disability and Rehabilitation,
vol. 34, n° 9, p. 747-753.

Yorkston, K.M., C.M. Kuehn, K.L. Johnson, D.M. Ehde, M.P. Jensen et D. Amtmann
(2008). « Measuring participation in people living with multiple sclerosis: A comparison
of self-reported frequency, importance and self-efficacy », Disability and Rehabilitation,
vol. 30, n° 2, p. 88-97.

Ytterberg, C., S. Johansson, K. Gottberg, L. Holmqvist et L. von Koch (2008). « Perceived
needs and satisfaction with care in people with multiple sclerosis: a two-year
prospective study », BMC Neurology, vol. 8, n° 1, p. 36.

Service social — Volume 62, numéro 2, 2016



