	

	Texte n° 29



La vie au quotidien des familles d’un myopathe 

« handicapé »
Kheira  TAHRAOUI
Psychologue clinicienne de santé publique ‘EPSP Seddikia’

Chercheur; Membre de l'équipe "Handicap et société"

GRAS  Université d’Oran, dirigé par Mr Mebtoul M.
E-mail : t.kheira@yahoo.fr
Introduction
En  (Mars 2005), j’étais sollicitée par un groupe de malades Myopathes d’Oran pour créer une association des Myopathes en tant que psychologue clinicienne. Mon rôle dans cette association est d’apporter un soutien psychologique aux patients et à leur famille afin de faire face à leur nouvelle situation, et de créer des groupes de parole avec des objectifs divers ; sortir de la solitude, trouver des identifications possibles, exprimer et partager des affects etc.….. .

Tous ce qui a été dit durant ces premiers entretiens dans le groupe de parole m’a non seulement préoccupé et interpellé mais aussi rendue attentive à leurs souffrances  « sociales » liées à la réalité du quotidien.

C’est ainsi que fut progressivement élaboré le projet d’une recherche qui avait  pour objet : donner la parole à des myopathes et leurs familles afin d’expliquer l’impact de cette maladie sur leur vie quotidienne. Puis  de tenter de comprendre et d’analyser les discours des interviewés.

La collecte de données auprès des malades myopathes  et leurs parents a été faite à partir d’entretiens individuels répétés sur une durée de douze mois.

Définition de la maladie

La myopathie est une maladie héréditaire qui diminue la force musculaire et perturbe peu à peu les mouvements. Elle touche à tout âge, et les sujets des deux sexes. C’est une maladie très handicapante. La perte progressive et définitive du geste restreint irrémédiablement la mobilité du sujet et l’exclu de la vie sociale.

Il est à souligner  Que cette affection se répercute de manière cruelle sur les personnes qui en sont atteintes, obligeant beaucoup d’entre elles à utiliser le fauteuil roulant en plus d’une  tierce personne pour effectuer les gestes les plus simples de la vie. Le plus dur dans cette maladie c’est qu’il n’existe aucun traitement capable de l’enrayer. Seule la rééducation fonctionnelle pourrait, corriger les déformations musculaires.

La présente analyse fait état des résultats d’entrevues avec treize myopathes d’âges différents, de milieux sociaux diversifiés  et leurs parents qui ont participé avec honnêteté  et avec précision à notre enquête. 

L’observation de difficultés dans l’évolution de l’enfant va constituer pour les parents, le point de départ de la découverte. La mère est souvent le parent actif et le plus attentif au développement de l’enfant. Elle commence à observer et comparer son enfant avec ses aînés, ou les autres enfants de l’entourage familial et voisinage :   

 « Au début, il était comme tous les bébés, mais à l’âge de la marche, je voyais qu’il avait des difficultés. Il marchait sur la pointe des pieds ; il ne pouvait pas monter les escaliers » .                                                                                        (Les mères de Imad, Amine, Amira myopathes)

L’annonce de diagnostic

Cette période correspond, dans tout les cas, à la rencontre avec un neurologue hospitalier ou privé, cette consultation spécialisée en complément d’analyses et de radios aboutira à un diagnostic et une annonce. 

Les modalités de l’annonce sont variables et suscitent dans nombre de cas des difficultés. Le discours médical ancre la maladie et le handicap dans la réalité ; c’est le début d’une épreuve difficile, voire traumatisante, pour les parents et les patients. Au cours de cette période, les parents prennent conscience, non plus d’un problème, mais bien du fait que leur enfant est un futur handicapé, ou au contraire refuser cette annonce et se persuader qu’il peut être encore  un enfant tout à fait normal.

« Je dois dire que moi j’ai tout de suite vu l’ampleur de la nouvelle – (annonce médicale)- tandis que ma femme,   elle n’y a pas cru, elle n’a pas réalisé….elle n’a pas Voulu réaliser tout de suite, que sa fille avait un   problème, pour elle Amira était tout a fait normale ».

(Le père de Amira âgée de 5 ans myopathe)
Le moment de l’annonce médicale provoque un ensemble de réactions et de sentiments forts et complexes. C’est le début de l’incertitude et la rupture avec le passé. Ces moments sont particuliers à chaque parent, selon son tempérament et selon la façon dont les professionnels de la santé annoncent le diagnostic et surtout le pronostic.

« Le pédiatre qui s’occupait de ma fille à ce moment là, m’a annoncé la nouvelle avec une telle brutalité, il disait que c’est une maladie invalidante ; peu à peu (Sanaa) va perdre l’usage de ses jambes, de ses bras, elle aura des difficultés à respirer, elle ne marchera plus, il faudrait lui préparer un fauteuil roulant …bref il m’a dressé un tableau entièrement noir de ce que va être la vie de ma petite fille. Il ne m’a pas laissé de porte ouverte à l’espoir et du coup je suis devenu diabétique ».

 (Le père de Sanaa âgée de 9 ans myopathe fauteuil roulant)

 La maman de Imad déplore surtout le fait que les médecins ne soient pas suffisamment à l’écoute. Ils manquent totalement de psychologie et même de « politesse » vis-à-vis des malades et leurs parents (l’annonce a été faite en Septembre 2006.)

 «Le grand) professeur en rééducation au CHU D’ORAN qui m’a annoncé la mauvaise nouvelle, il n’a même pas pris le temps de m’écouter et me répondre clairement. Tout ce qu’il m’a dit « écoutez madame, c’est une myopathie, il n y a rien à faire, regardez le Téléthon de l’association française contre les myopathies AFM qui se tiendra en décembre et vous verrez que tous   les myopathes sont en fauteuil roulant : avec des complications respiratoires et on n’a rien pu faire pour eux même en France. D’ ici l’année prochaine votre fils   sera en fauteuil roulant » heureusement, que les résidents ont essayes de me calmer et de me réconforter chose que je n’ai pas trouvé chez le « grand » professeur il manque vraiment d’humanité .Depuis je n’arrête pas de pleurer et maintenant je souffre d’une anémie sévère ».  

 (Mère infirmière de Imad myopathe)

Observons ici l’ambiguïté de cette maman qui décrit de manière très critique, l’attitude du professeur qui lui a annoncé la maladie, mais elle déclare avoir apprécié le comportement empathique des résidents en médecine. Son récit associe admiration pour la compétence de ce médecin « grand » et la colère à l’égard de son manque d’humanité .Selon elle, il faut être à l’écoute de ce que veulent les parents : qu’ont –ils envie de savoir, à quoi sont –ils prêts. ?

 « Dans le cas d’une maladie évolutive comme la myopathie, il n y a pas une réponse définitive, on peut expliquer qu’elle évolue habituellement de telle manière mais dire aussi, simplement, qu’on ne peut pas savoir à l’avance ».

(Mère de Imad infirmière)

Quelque soit le moment de l’annonce, tous les parents des malades interviewés ont un sentiment d’injustice. Ils vivent une phase de questionnement.

                                           « Pourquoi nous ? »

                                       « Pourquoi mon enfant ? »

A partir de ces données, on peut relever les points essentiels : 

L’attente : la période qui précède l’annonce, ce que nous avons appeler une période de doute et d’inquiétude et en même temps une période d’action (consultations médicales, examens complémentaires etc.….) c’est une période qui peut être très difficile, les parents se sentent seuls face à leurs interrogations.

Le choc de l’annonce : l’annonce du diagnostic est toujours une révélation douloureuse. C’est un moment très fort qui reste toujours gravé dans l’esprit des personnes qui la vivent.

· Tout en étant source de souffrances, l’annonce met fin à une période d’incertitude et de suppositions. Elle permet de nommer la maladie.

· Le bouleversement engendré dans la vie d’une personne, à l’annonce d’un handicap est toujours lié à la douleur de la perte de l’état valide. C’est un moment d’intense émotion trop souvent malmené par des professionnels maladroits.

· D’une certaine manière, le neurologue, en annonçant le diagnostic, a tout dit.

La gestion de la maladie dans l’espace domestique

L’analyse des entretiens fait ressortir :

· la préparation et l’organisation des repas 

· l’hygiène et les soins corporels  

· les déplacements

Nous avons constaté d’après nos illustrations que les deux premières tâches sont assurées par la famille mais elles sont surtout l’œuvre des femmes. La troisième tâche (le déplacement) s’effectue beaucoup plus par les hommes car on doit porter le malade qui devient de plus en plus lourd ; en plus de l’encombrement de l’appareillage (fauteuil roulant) les montées ou descentes d’escaliers.

Nous nous proposons d’illustrer chaque type d’activité, à partir d’extraits d’entretiens, tout en démontrant en même temps le rôle de chaque parent dans la gestion de la maladie dans l’espace domestique. 

Pour les malades vivant en couple :
(Rachid, Youssef et Halim) n’ont plus de force dans les mains, ils ont besoins de leurs épouses pour manger, se laver, s’habiller etc.…

 Quand l’homme est atteint, sa conjointe participe toujours de façon active à tous les aspects de la vie quotidienne, ses déplacements, sa nourriture sa toilette et tout son bien être physique et psychique.

 « Halim a besoin de mon aide pour presque toutes les tâches, sauf quand il est en fauteuil roulant, c’est moi qui lui donne à manger, l’accompagner aux toilettes, je ne dors presque pas, je dois le retourner plusieurs fois j’essaye de lui faciliter la vie afin qu’il oublie sa situation d’handicap et qu’il se sente plus au moins autonome ».

(Fatima épouse de Halim)
Pour les malades célibataires :

Dans notre échantillon, nous n’avons pas rencontré l’homme qui remplit la double condition d’être à la fois un homme célibataire et atteint d’une myopathie. Sur les quatre hommes, tous sont mariés et les trois femmes (Mounia-Fadéla-Nacera) sont célibataires.

Leurs mères assurent une activité ménagère difficile, qui leur demande une disponibilité permanente que personne ne peut garantir à leur place sauf pour quelques heures ; allant jusqu'à dormir avec elles dans la même chambre pour les retourner afin de trouver une position confortable pour dormir ou simplement si  elles ont besoin de quelque chose (le bassin). 

« Depuis que je suis devenue dépendante c’est ma mère qui s’occupe de moi, elle me donne mon bain, elle me fait ma petite toilette intime le matin, elle m’aide à m’habiller, Mes belles sœurs par moment prennent la relève. Elle n’a plus le temps de respirer, elle oublie de prendre soin d’elle, ne profite pas beaucoup de sa vie, je la sens épuisée physiquement et moralement, ma mère me fait de la peine ». 

(Mounia 55 ans Fauteuil roulant électrique.)
 Fadela – 42 ans, myopathe fauteuil roulant manuel est assistée par sa mère pour l’ensemble de sa vie quotidienne. En plus des tâches ménagères, elle l’impose dans sa vie sociale et n’hésite pas à l’emmener partout, même aux séminaires des associations des personnes atteintes de maladie neuromusculaire et dans ses déplacements. Cette maman  a déjà perdu un enfant à cause de la même maladie.Elle  ne vit maintenant que pour sa fille. Elle est très attentive, jour et nuit, souvent les larmes aux yeux…

Pour les enfants 

La prise en charge à domicile par les parents d’un jeune enfant atteint de myopathie, invalide et en fauteuil roulant, comprend un ensemble d’activités. Ces activités participent de ce que G. Cresson (1995) a nommé « le travail sanitaire profane ». Elles couvrent, principalement, les soins quotidiens de base (toilette et repas).  

 « Donner à manger à Amine, est une tâche particulière, d’abord il   faut que je commence par le nourrir avant les autres membres de la famille, parce qu’il prend beaucoup plus de temps à manger. Je lui consacre le double du temps que je consacre à mes autres enfants. . Puis il y a la satisfaction des besoins naturels et l’hygiène intime, « quand il demande à aller aux toilettes, je l’accompagne, je le lave, et j’essais au maximum de préserver son intimité ».  
Les mères comparent la lourdeur du travail journalier liée aux besoins spécifiques et aux difficultés de l’enfant en situation d’handicap à celle de la prise en charge habituelle des autres enfants  « normaux ».

Par contre, les pères ne semblent pas concernés par les tâches domestiques.

 « Malgré que nous avons tout les deux une activité professionnelle importante, mon mari continue à penser que les tâches ménagères sont l’œuvre des femmes.d’ailleurs ce sujet est souvent la source de nos conflits ».  

(Mère de amine bibliothécaire)

  « Mon mari apprécie que je sois à la maison. J’ai tout mon temps dans la journée pour faire tout ce qu’il y a à faire en plus de m’occuper de mon enfant. Mon mari travaille toute la journée et quand il rentre, il est très fatigué. Et puis il a horreur du désordre. Moi j’estime que le travail d’homme et de femme est clair on ne doit pas mélanger les choses ». 

(Meres de Hind et amira)
Au terme de cette section, il me semble possible de relever :

· La femme assure tout ce qui se passe à l’intérieur de l’espace familial. Les entretiens introduisent une idée forte, celle de l’inégale répartition des tâches au sein du couple Ce partage répond à une division sexuelle du travail domestique.

· L’essentiel du travail domestique est accompli par les femmes, qu’elles soient        mères au foyer ou actives. Celles-ci sont déçues parce qu’elles s’attendaient à ce que leur activité professionnelle leur octroie un partage plus au moins égalitaire des tâches domestiques

· La répartition différente et inégale des rôles conjugaux face à la prise en charge de l’enfant en situation d’handicap se cache derrière la tradition. Selon laquelle la mère a la charge intégrale des tâches ménagères et l’éducation des enfants. Et le père se limite à la survie de la famille grâce à son activité professionnelle. Mais on peut constater que derrière la « tradition » c’est en réalité le maintien et la reproduction du pouvoir des hommes qui est en jeu.

La fratrie 

Lorsque l’enfant atteint d’une maladie a des frères et sœurs, toute la fratrie est concernée de très prés par cet enfant malade. Les frères et sœurs savent intuitivement que quelque chose ne va pas, que leur frère ou sœur n’est plus comme avant.

Dans plusieurs familles enquêtées, la fratrie constitue une aide pour les parents :
· L’investissement par la fratrie de l’enfant handicapé joue un rôle de catalyseur pour les parents et assure la continuité de l’investissement parental. Le relais assuré par les aînés, dans la mesure de leur possibilité, est une aide pratique non négligeable.

«Depuis que mes parents n’ont plus de forces, c’est mes frères qui s’occupent de moi. Grâce à eux, je peux sortir pour participer à des manifestations scientifiques. Ils sont souvent disponibles pour m’aider ».  

(Mounia 55 ans Myopathes)
· Les « excellentes relations » entre frères et sœurs, l’attribution d’une place à l’enfant handicapé, les attitudes de protection, la tendance à défendre l’enfant et le sentiment d’être concerné par lui constituent autant d’apports positifs pour les parents.

« Mes trois frères et ma sœur cherchent par tous les moyens de m’aider et de faire en sorte que j’oublie ma maladie. Ils me donnent beaucoup d’importance. Ils me consultent même quand ils ont des petits problèmes dont ils n’arrivent pas à résoudre ».  

(Farida myopathe 17 ans)

« J’essais de protéger ma sœur et de l’encourager à terminer ses études. Elle est en terminale, elle va passer son bac cette année. Je suis très fier d’elle et je me sens concerné par sa réussite ; je lui souhaite une bonne réussite ».  

(Le frère aîné de Ahlem myopathe)
· Les parents oeuvrent pour que la fratrie poursuive l’accompagnement du jeune handicapé quand ils ne seront plus là.

« J’essais d’apprendre à mes enfants comment s’occuper de leur frère, de l’aimer, de le protéger et de le défendre, comme ça je serais tranquille si jamais il m’arrive quelque chose. Je ne veux pas le laisser livrer à lui-même. Heureusement que ses frères et sœurs sont conscients du problème » .

(Les mamans des enfants myopathes)

Les démarches administratives

Concernant les démarches administratives, j’ai essayé de relever les difficultés rencontrées, et de comprendre comment les familles perçoivent les relations avec les structures administratives.

D’une manière générale, lorsque les patients et leurs parents sont confrontés aux démarches administratives, ils soulignent que ces institutions ne jouent pas un rôle efficace. Elles ne les aident pas à faire face aux problèmes d’obtention de carte d’handicapé (carte de soins, remboursement de médicaments etc.…)

Dans cet itinéraire avec l’administration, on peut relever les éléments suivants :

· Certaines familles se plaignent de la lourdeur et la lenteur administrative, ils précisent qu’il faut de nombreuses démarches, et une quantité de documents pour obtenir l’acceptation du dossier médical.

 «Il faut avoir un cartable avec soi, plein de papiers, de   photocopies légalisées et avec tout ça il manque toujours un papier ».

(Mounia, Nacera myopathes fauteuil roulant) 

· La multiplication des demandes au niveau de ces structures (la caisse nationale et la direction de l’action sociale DAS), et la perte des documents par les administrations font que certains patients et parents de patients se lassent ou tentent d’user de leurs connaissances. 

 « De part la loi, nous avons des droits, mais en réalité on n’a    rien directement, il faut continuellement  se battre,     Laisser tomber ou avoir les épaules larges, c'est-à-dire     connaître des personnes qui peuvent intervenir à ta place». 

                                                                                                                                                                                                              (Les mamans de Imad – Ahmed myopathes)
 « Moi il a fallu que j’use de l’un de mes connaissances (mon beau frère) pour avoir ma carte d’handicap ».

 (Halim myopathe)
· D’autres familles mettent l’accent sur la mauvaise orientation qui provoque chez elles une réaction négative à l’égard  de ces structures, les conduisant à abandonner les démarches.  

  « Ils t’envoient de guichet en guichet, de bureau en bureau jusqu’à ce que tu sois fatigué ».

· Aux longs temps d’attente, lors des contrôles médicaux, s’ajoutent  les difficultés de l’évaluation de la gravité du handicap. En effet, si la myopathie est une maladie évolutive et handicapante, « l’handicap n’est pas toujours visible ». La majorité des professionnels de la santé qui exercent à la CNAS ne sont pas très au courant de cette maladie et de ses lourdes conséquences dans l’avenir, à l’origine des malentendus entre le patient et le médecin. 

«Le médecin de la CNAS, lors d’un contrôle médical pour l’obtention d’une carte de gratuité de soins, n’a pas cru que mon fils est atteint d’une maladie grave, il n y a pas encore suffisamment de symptômes et qu’il n’est pas encore en fauteuil roulant, il fallait que je lui parle de sa maladie de cœur et de son RAA pour qu’il donne son accord. Vous voyez, finalement on a eu la carte de soins pour un tout autre diagnostic mais pas pour sa myopathie».

(Mère de Imad myopathe) 

· Pour d’autres familles, le fonctionnement  bureaucratique ne touche pas uniquement les handicapés car c’est toute la population qui en souffre. 

 « C’est la bureaucratie, tu n’obtiens rien par voie normale, ces gens embêtent tout le monde, pas que les malades, ils ne se rendent pas compte qu’un patient comme ça « handicapé » ne peut pas se déplacer et c’est quelqu’un d’autre qui va à sa place pour régler toute cette paperasse, et ce quelqu’un d’autre n’est pas toujours disponible ».                                                                              

 (Mounia, Rachid myopathes)

Conclusion

L’objectif de cette recherche était de comprendre et de donner la parole à des parents et malades concernant leur quotidien après la découverte de la maladie. L’intérêt de ce sujet est multiple :

L’histoire de la maladie, la réorganisation de la famille autour de la nouvelle situation, le rôle de la société dans la tolérance ou l’exclusion de la personne handicapée, la place de la femme dans la prise en charge du malade. 

La myopathie est très handicapante, progressive, rend le malade dépendant entièrement de son entourage immédiat pour tous les aspects de la vie quotidienne son déplacement, sa  nourriture, ses besoins physiologiques…s’ajoutent les tracas des démarches administratives, les soins quotidiens (les séances de rééducation), les soucis financiers, les problèmes d’accessibilité…….auxquels la personne atteinte d’une myopathie et son entourage sont continuellement confrontés à long terme. Tous ces événements ont poussés les familles à inventer, créer et développer des compétences afin de faire face à la nouvelle situation.
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