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INTRODUCTION

Les maladies neuromusculaires (MNM), rares et complexes, sont des maladies
évolutives avec un enjeu vital'. Elles sont différentes dans leurs étiologies, leurs ages
d'apparition, leurs degrés de sévérité et leurs conséquences. La prise en charge (PEC)
thérapeutique cherche essentiellement a assurer une bonne qualité de vie a I’enfant et
a sa famille. 1l s’agit souvent d’un parcours ardu et difficle?.

L’OMS déclare que «la jouissance du meilleur état de santé possible constitue lI'un des
droits fondamentaux de tout étre humain sans distinction»®. Les prestataires des
services de santé, les patients et les représentants des organisations sont tous d'accord
que la personne atteinte d'une MNM est privée de ce droit®.

Au Liban, le systtme sanitaire manque de stratégie pour accompagner le patient
atteint de MNM et sa famille tout au long du parcours. Cette étude vise a explorer les
émotions vécues par les parents d’un enfant atteint de MNM en identifiant I'impact
sur la vie quotidienne et a évaluer le niveau de stress chez les parents et les stratégies

de « coping » qu’ils adoptent.

METHODE

Dans cette étude, une méthode mixte a été adoptée. Les parents interrogés ont été
recrutés par I’intermédiaire de « LAND », la seule association parentale au Liban
regroupant des enfants atteints de MNM. Trente-sept familles ont été contactées dont
21 ont accepté de participer (19 meéres, 12 péres). Les familles sélectionnées étaient
uniquement des familles libanaises ayant un enfant de moins de 18 ans atteint de
MNM diagnostiqué depuis un an ou plus.

Un entretien semi-structuré de face a face basé sur un guide a servi a explorer le vécu
des parents. Les questions couvraient 6 domaines: I’annonce du diagnostic, le
parcours medical, rééducatif et pédagogique, la vie journaliere avec la maladie, la vie
sociale, les émotions vécues ainsi que I’avenir. Les entretiens ont été enregistrés et
transcrits textuellement. L’analyse a été effectuée par deux analystes conformément a

la théorie fondée®.



Par ailleurs, le niveau de stress et le besoin d’accompagnement ont été évalués grace
au « Family Strain Questionnaire » (FSQ)® composé de 30 questions fermées (type
Oui/Non). Le score obtenu permet de mesurer le besoin des parents en suivi
psychologique selon 4 niveaux: 1) le parent fait face a la situation; 2) le soutien
psychologique est recommandé si le niveau de stress percu augmente; 3) le suivi
psychologique est fortement recommandé; 4) le suivi psychologique est urgemment
recommandé.

Les stratégies de « coping » face au stress ont été évaluées grace a COPE Inventory
short form’ permettant d’identifier 14 stratégies d’adaptation adoptées par les parents.
FSQ et COPE inventory ont été traduits en langue arabe selon les recommandations

de I’OMS8. Un consentement éclairé fut signé par tous les participants.

RESULTATS

1- Population
Les enfants etaient au nombre de 23 (moyenne d’age: 11.3 + 4.4 ans). L’age moyen

pour la pose du diagnostic était de 4.08 + 3 ans. Les diagnostics étaient comme suit:
dystrophie musculaire de Duchenne (DMD) (N=14), amyotrophie spinale infantile
(N=4), maladie de pompe (N=2), dystrophie musculaire de Limbd-gridle (N=2) et
maladie de Dejerine Sottas (N=1).

2- Résultats de I’entretien

L’annonce du diagnostic

19% des familles ont consideré que les médecins n’ont pas pris leurs plaintes initiales
au sérieux ce qui a retardé le diagnostic et a mené dans 24% des cas a des faux
diagnostics. 19% des familles ont recu le diagnostic par appel téléphonique ou par
enveloppe, fagon que les familles ont considérée inappropriée «J’ai recu un appel
téléphonique de la part du médecin me disant : désolé Mme mais votre fils est atteint
de la DMD». Les parents durant cette étape, ne se sont pas sentis soutenus; 57% n’ont
pas été informeés et 38% ont regu des messages qu’ils ont percus négatifs de la part des

médecins : «Sa maladie comme le cancer ne guérit pas».
Parcours médical, rééducatif et pédagogique

Les résultats de cette étude ont montré que les probléemes financiers et I’inaccessibilité

aux soins par manque de ressources humaines, ont entravé la mise en ceuvre du projet



global de I’enfant dans 30% des familles. En outre, 43% des familles ont estimé que
les soignants manquent de savoir et éprouvent souvent un regard négatif envers les
capacités de I’enfant ce qui n’a pas permis aux parents d’établir avec ces derniers une
relation de confiance: «Nous avions besoin de personnes positives et les thérapeutes

étaient si négatifs que nous les fuyions».

Par rapport au suivi pédagogique, 43% des enfants ne sont pas intégrés dans les
établissements scolaires: «ll a arrété I’école car le professeur I’a frappé, il ne
comprenait pas pourquoi il est lent», «Ton fils est malade et ¢ca ne vaut pas la peine de

I’intégrer a I’école».
La vie journaliere avec la maladie

La fatigue liée aux longs séjours hospitaliers et le fait de s’occuper d’un enfant en
situation de handicap a été relevée par 81% des familles et considérée comme étant le
probleme quotidien le plus important: «Je me sens trop fatiguée, tout mon temps est

consacré a elle, je ne peux plus continuer».

En plus des responsabilités et des exigences en lien avec les soins médicaux et
quotidiens, 57% des familles ont exprimé une incapacité a faire face a la souffrance
émotionnelle de leurs enfants y compris les angoisses liées a la mort, la perte des
capacités, le désir d’avoir des amis et la honte ressentie face aux déformations: «ll ne
fait que calculer son &ge et combien de temps il lui reste», «ll ne parle que de la mort

car ses cousins sont décédés avant et moi j’en ai marre de la mort».
La vie sociale

Les parents ont éprouvé une isolation et une stigmatisation sociale car ils se trouvent
incapables de s’engager dans des activités extérieures par manque d’équipement,
d’accessibilité et a cause de I’état de santé de I’enfant: «J’étais pleine d’énergie,
aujourd’hui ma vie s’est détruite». 52% des meéres ont di mettre fin a leur emploi,
pour s’occuper de leur de I’enfant, ou parce qu’elles sont devenues incapables de

supporter les charges émotionnelles.
Les émotions vécues

Les parents ont décrit plusieurs pertes, notamment la perte des joies habituelles

éprouvée avec la naissance d'un nouveau-né et la perte d’une perception positive de



I'avenir imaginé. La peur de I’évolution de la maladie, de la mort, de I’atteinte
d’autres enfants est un sentiment ressenti a chaque instant «Je n’étais pas contente
depuis sa petite enfance, dés qu’il a marché ses premiers pas je savais qu’il va étre un
jour sur fauteuil roulant», «Nous sommes toujours angoissés, si la machine tombe en
panne nous ne pouvons pas le sauver». La culpabilité éprouvée d’avoir transmis la

maladie a été fortement formulée.
L’avenir

L’avenir reste la grande source de souffrance et de désespoir chez les parents. Ils sont
inquiets de la douleur et la souffrance que va sentir I’enfant. Ils ont également montré

une peur de la mort et de son impact.

3- Impact psychologique sur les parents (FSQ)

Le FSQ a montré un score moyen de 20.8 + 6 pour les péres et de 22.7 + 4 pour les
meres. 67% des peres ont montré un score > 21 indiquant la nécessité d’une PEC

psychologique urgente contre 79% pour les méres.

4- Stratégies d’adaptation (COPE Inventory)

Le COPE inventory a montré que les scores les plus élevés ont été notés pour les
domaines suivants: recours a la religion (pére: 3.8+ 0.4 ; mére: 3.8+ 0.5), recadrage
positif (pere: 3.4+ 0.8, mere: 3.5+ 0.7), auto-distraction pour les peres (3.25+ 1.2),
coping actif pour les méres (3.4 0.9). Le score le moins élevé était pour la

consommation de substances psychoactives pour les deux parents.

DISCUSSION

Dans cette étude, une exploration du vécu des parents d’enfants atteints de MNM a
été effectuée. Nos résultats ont montré un manque d’informations et un retard dans la
pose du diagnostic, ce qui rejoint les résultats obtenus par d’autres études menées en
Europe® et aux Etats®. Les parents ont mentionné que les soignants ne reconnaissent
pas les conditions des enfants, ce qui est en accord avec I’état des parents ailleurs.
Nos résultats ont montré que la présence d’une telle maladie invalidante, a un impact
sur les émotions, les pensées, la vie familiale et sociale des parents et sur le besoin de
connaissances. Ceci a été également constaté en Italie auprés des parents d’enfants
atteints de DMD qui ont dévoilé un épuisement de I’énergie parentale®. Par ailleurs,



une revue de la littérature a montré que les parents des enfants atteints d’une MNM,
partout dans le monde, vivent I’isolation et la stigmatisation sociale!?.

En plus, cette étude a révélé que ces familles anticipaient de multiples pertes,
notamment la perte d’une perception positive de I’avenir imaginé avec leur enfant.
Les parents en Italie se sentent trés impuissants et manquent de contréle en ce qui
concerne l'avenir'®, Au Taiwan, les parents vivent un dilemme ou I'expérience de la
croissance signifie un début de déces chez I’enfant?2,

Le FSQ a montré I’urgence de référer un pourcentage élevé des parents pour une PEC
psychologique. Malgré I’absence de ce suivi, les parents ont montré des capacités a
trouver des stratégies d’adaptation principalement par le biais du coping religieux.
Une revue de la littérature souligne que les parents d’enfants atteints de MNM se
réfugient dans la religion pour se libérer et se consoler'®. Selon eux, les pratiques

spirituelles les aident & marquer la force pour faire face a I'inconnu.

CONCLUSION

Les résultats de cette étude ont permis a SESOBEL, institution travaillant avec les
enfants ayant une MNM et LAND de mettre en place un plan d’action pour
promouvoir une PEC médicale, rééducative et psychosociale adéquate. Ce plan
constitue principalement a assurer une conscientisation aupres des professionnels de
santé et des établissements scolaires. Des formations, des thérapies spécialisées, des

activités de loisirs et un accompagnement psychosocial ont été également établis.



