Diffusé par :Les Syndromes d'Ehlers-Danlos - SED : Informations et documentations.DOCINFOSED ®
www.facebook.com/DOCINFOSED

UNIVERSITE PARIS EST CRETEIL
FACULTE DE MEDECINE DE CRETEIL

DIPLOME UNIVERSITAIRE
HANDICAP, READAPTATION ET RESTAURATION
NEUROLOGIQUE DU MOUVEMENT

DIPLOME D’UNIVERSITE de troisiéme cycle

MEMOIRE SOUTENU LE 01 décembre 2012

Titre du mémaoire :

Le soutien psychologique apres I'annonce d’un SED
pour les patients et leurs proches aidants

Nom : BEZIRE Philippe

Année universitaire 2011/2012

Copyright ASED - janvier 2013



Diffusé par :Les Syndromes d'Ehlers-Danlos - SED : Informations et documentations.DOCINFOSED ®
www.facebook.com/DOCINFOSED

A Monsieur le Professeur Claude HAMONET,

A Madame Nelly SERRE, Présidente de I'ASED,
et a tous les membres de I'association,

A Madame Elodie WLAMYNCK,

A travers eux, c'est a tous ceux qui sont animeés pa
la passion d'écouter, de comprendre et de soigner
que je souhaite dédier ce mémoire.



Diffusé par :Les Syndromes d'Ehlers-Danlos - SED : Informations et documentations.DOCINFOSED ®
www.facebook.com/DOCINFOSED

Protocole de soutien psychologique

Table des matiéres

Introduction -L.’humain normal existe-t-il ?

Avant-propos -Soutien psychologique ou psychothérapie ?

Chapitre | - Condition d'élaboration d'un protocole de soutien ychologique a
destination des patients « porteurs » du syndrome’ldhlers Danlos et de leurs aidants
familiaux (conjoint, enfant (s))

Chapitre Il - Définition d’un protocole en direction des patients« porteurs » du SED

Le soutien psychologique individuel et les grougesparoles abordent les problématiques
suivantes :

L’écoute de la douleur et de la fatigue

L’attente du diagnostic ou I'errance thérapeutique

L’annonce du syndrome

Le contre coup de I'annonce du syndrome

Le deuil de la représentation d’'une vie « normale »

Le corps malade : une inquiétante étrangetée

La place et le role dans la famille : quand legrep sont bousculés

La peur de I'inconnu

N~ WNE

Chapitre 11l -Définition du protocole en direction des conjointsde patients « porteurs »
du SED
= Témoignage
= Avant propos
Le soutien psychologique individuel et les grougesparoles abordent les problématiques
suivantes :
Comment devient-on proche aidant ?
Les proches aidants et les conséquences
Les différents aidants, deux différentes approches.
L’emprise psychique de la maladie et la codéperslanc
Les répercussions au plan psychosocial
L’impact sur la vie sexuelle
La peur de l'avenir

NoakwnNpE

Chapitre IV — Réflexions sur les enfants dont les parents ou (etp fratrie sont
« porteurs » du SED :

e L’aidant familial d’'un enfant malade

e L’annonce a I'enfant du syndrome de son parent

» La fratrie bousculée

» L’aide des associations de malade

Conclusion

Bibliographie



Diffusé par :Les Syndromes d'Ehlers-Danlos - SED : Informations et documentations.DOCINFOSED ®
www.facebook.com/DOCINFOSED

Introduction
L’humain normal existe-t-il ?

Chaque génération est prise entre le devoir d’decégs différences, la nécessité de
formuler des normes pour penser sa vie et une étuple fondamentale sur la précarité,
'inégalité et la diversité de I'existence.

Beaucoup d’écrits sur la santé montrent a queltdaisanté n'est en fait que ma
santé. Elle est une valeur subjective et un bienpigcieux que I'on n’apprécie vraiment que
guand on la perd.

Quand I'OMS propose comme définition de la santtaied’inclure « le bien-étre
physique, I'équilibre psychique, une bonne intégrasociale. La participation des individus
a leur propre bien-étre et une organisation socidéesanté publique »gn s’apercoit que la
santé est concue d’une maniere globale, idéalerescientifique.

A ce sujet, Georges CANGUILHEM écrit :

« La santé est un concept vulgaire, peut-on dire smantifique. Ce qui ne veut pas
dire trivial, mais simplement a la portée de tous. santé ne peut pas étre appréhendée
simplement dans un sens positiviste, objectifnsfigue, elle a un sens existentiel. »

Chacun d’entre nous est confronté au vécu subjetffa santé et a la question de la
valeur existentielle de la vie et de son sensstlparticulierement intéressant que, au XXle
siecle, chacun d’entre nous soit confronté, d’'uak, @ des sciences médicales qui tentent de
maitriser la naissance (techniques de procréati@dicalement assistée), la vie (techno
meédecine performante), la mort (moyens de réanimadt greffes d’organes) et I'avenir de
'espéce (génétique) ; et d’autre part, des questiussi simples que la confiance en soi, de la
dépression et de la recherche du bonheur.

Les frontiéres entre le sain et le malsain, le rabret le pathologique évoluent sans
cesse, ce qui était pathologique hier peut étrenabaujourd’hui

Mary Douglas dans son livrée la souillurevisite ces notions entre les sociétés
primitives et modernes @e qui est a la marge est a la fois indéfinissadilelangereux : le
marginal ('adolescent) est réintroduit dans la g€ primitive par un rite d’introduction,
sans lequel les marginaux le sont pour toujours ¢admeurs, les malades mentaux sont
exclus, car aucun rite ne les introduit)

Dans sa thése de médecine le Normal et la PatloplegGeorges CANGUILHEM,
pose des questions qui sont encore d’actualité.

La premiere concerne I'état de la maladie. Celuireist-il gu’'une modification
guantitative de I'état normal ? C'est-a- dire gtrera santé et la maladie, le normal et le
pathologique, il n'y aurait qu’une différence deydeou d’intensité.

Les arguments de Georges CANGUILHEM pour réfutettecehese sont les
suivants :

Un état pathologique n’est pas une simple modiboatjuantitative de I'état normal
mais aussi une modification qualitative.

« Normal et pathologique ne se distinguent donc ggdement par le plus et le
moins mais encore par l'autre ».

C'est-a-dire un autre fonctionnement.

Il s’agit, par exemple, sur le plan psychiatriqule, I'apparition de phénoménes
particuliers, comme les états dépressifs majewggraportionnés a la situation du patient ou
récurrents comme dans la maladie maniaco-dépressive
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Cet état pathologique différent, cette altéritésh@onc pas seulement quantitative ;
elle est nécessairement percue dans le vécu canpatimme qualitative.

Si pour les personnes qui souffrent du syndromélds Danlos, I'état de santé ne
donne pas graduellement accés a I'état morbide@existe pas pour autant une opposition
nette entre le normal et le pathologique. En eféepathologique obéit & une normativité qui
lui est propre. Etre souffrant ou malade, c’esbeawivre, et vivre, c’est toujours fonctionner
avec des normes, méme restreintes ; cela peut réémeivre selon une normativité toute
nouvelle.

La seconde question de Georges CANGUILHEM, fonddatenconfirme cette
hypothése :«y a-t-il une science du normal et du pathologiggei va permettre
d’approfondir cette notion de norme ? ».

En effet, que signifie le normal « type » ?

On l'a souvent ramené a une moyenne statistiquengitant des modélisations
(normes biologiques ou classifications psychiagg)u Mais I'étre né malade ou devenu
malade, celui qui a guéri avec des séquelles owitjavec une maladie en rémission, n’est
plus dans les normes mais il est normal dans sl vie

On voit bien gue les notions de normal et de patfigue ne sont pas simples a
fixer. Il est donc important de bien définir lestsiafin de pouvoir parler ensemble. En effet,
si les théories normatives concernant la médecmmatque sont polémiques, celles
concernant le psychisme et ses troubles sont telemombreuses, voire contradictoires, que
I'on se demande parfois si I'on parle de la ménmselou, au pire, de la méme personne.

Pour mémoire, la psychologie a pour ambition d’'&udl’ensemble de I'activité de
I’humain replacé dans son contexte historique,weltet social. Elle cherche a savoir ce que
les hommes vivent, sentent... d’examiner, non semtefaevie des hommes mais les
circonstances et les causes qui les conditionment.

Cette définition de la psychologie a y regardephles prés, « tend les mains » a la
notion de personne en situation de handicap, gpééde Professeur Claude HAMONET.
Comment, en effet, ne pas faire le parallele erggedeux notions qui interrogent sous deux
angles différents la notion de normalité.

Dans son livre «les personnes en situation de itameb, Claude HAMONET,
citant le Professeur CHEMILLIER-GENDREAU aborde tt&me : « Laquestion est de
savoir si le handicap est un concept résultantiadeonstatation d’'une déficience physique ou
un concept social résultant d’'un préjudice éconaraie.

L’étre normal n’existe pas, il n’est que des indiyg plus ou moins adaptés, vivant
dans un environnement géophysique et sociocultywelles détermine et gu’ils modifient
aussi, selon la pensée de Sartre dans sa réflsuior.’Homme en situatiom.

Pour la psychologie, en ce début de XXle siécleprisssion est forte de réduire
'étre pensant a un étre neuronal, et le psychisme&ne connectique savante mais
génétiqguement déterminée et socialement condit@anné

Ces deux approches, complémentaires, confrontent ¢b question initiale du
normal et du pathologique. Comme I'écrivait MicR&)UCAULT « la ligne de partage entre
normal et pathologique n’est pas une ligne objestisolide et éternelle mais transversale,
fluide et fluctuante. »

Ainsi, cette approche de I'humain a travers I'Homemesituation(s) de handicap(S)
vient s’inscrire, en I'enrichissant, dans le cowrdiun Humanisme moderne dont les bases
ont été posées (Luc Ferry) par le jeune Florentnde la Mirandole (1463-1494) et dont les
continuateurs que sont Rousseau, Kant, Husserdelgger, Sartre...



Diffusé par :Les Syndromes d'Ehlers-Danlos - SED : Informations et documentations.DOCINFOSED ®
www.facebook.com/DOCINFOSED

Avant-propos

Soutien psychologique ou psychothérapie ?

Posez la question a dix psy (chiatres ou chologaes chothérapeutes ou
chopraticiens), vous obtiendrez dix réponses difftads. Ou commence 'un ou finit I'autre ?

Le soutien psychologique :

L’objectif du soutien psychologique est de réduae symptdomes ou de trouver des
solutions a des problemes concrets et immédiats.
Il s’agit d'accroitre les mécanismes d’adaptation patient et son habilité a
fonctionner et a aborder les problemes de man@ieca
Le soutien psychologique peut également aider teemtaa se familiariser avec les
problemes sous-jacents et les conflits psychiguesigine de sa détresse. Ce type de travail,
qui convient a l'intervention a court et a moyemte, est utile a toute personne, peu importe
son fonctionnement affectif, et en particulier goersonnes qui ont besoin d'un renfort
affectif ou qui veulent tout simplement s’occupergtoblémes pratiques sans nécessairement
chercher a s’engager dans une introspection.
Cette méthode est tres utile auprés des aidantdidamqui sont & la recherche de
solutions pratiques et encadre une bonne parasaitifait auprés d’eux :
» I'écoute et le soutien,
* lareconnaissance de ses compétences d’aidantalamil
» le travail sur I'estime de soi
» larésolution de problémes,
* I'implication mutuelle a trouver des stratégiesdéiptation

Pour exemple, la majeure partie du travail, aupaéspremier groupe d’aidants
familiaux dont j'ai eu la responsabilité d’accompagle cheminement, provenait du cadre
offert par le soutien psychologique. Les individitsgroupe avaient besoin de moyens axés
sur la résolution de problemes pour fixer leursteset s’adapter a leur nouveau mode de vie
en pleine mutation. Je me suis impliqué auprésxd’en abordant immédiatement ces
problemes plutét qu’en cherchant la significatia@s @motions et des conflits internes qui y
étaient liés.

A priori, on pourrait dire que le soutien psychatpge ne s’intéresse qu'a l'ici et
maintenant, qu'’il a pour ambition de rechercheeamettre a un patient de passer rapidement
d’'un état de souffrance a un mieux étre.
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La psychothérapie

Si on peut considérer que le soutien psychologiggteavant tout un échange, le
thérapeute et son patient se penchant ensemblessdifficultés actuelles et pragmatiques
rencontrées, cette approche peut avoir tendancéxger que de lattention et de la
concertation des protagonistes pour se révéleisante.

Pour une psychothérapie, les objectifs ne sont gmsméme ampleur, il faudra
davantage que de lattention et de la concertapoaor que s’élabore le processus de
changement qui comporte le repérage et I'apprexgess’'une nouvelle facon d’étre et d’agir
par une restructuration des schémas mentaux.

L’objectif est cette fois de permettre au patiemtsd regarder d'une nouvelle fagon, en
développant le nombre d’options dans les choixl quiia a faire dans sa vie.

En fait, la psychothérapie consiste a mettre, exlqye sorte, dans la « caisse a outils
du patient de nouvelles clés de fagcon a ce quspale, presque en toutes circonstances de
I'outil approprié.
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Chapitre |

Condition d’élaboration du protocole de soutien psghologique a destination des
patients « porteurs » du syndrome d’Elhers Danlostede leurs aidants familiaux
(conjoint, enfant (s))

Pourquoi un protocole de soutien psychologique ?

Le soutien psychologique individuel et les grougesparoles m’'ont permis de repérer des
problématiques récurrentes avec ce type de pagtrmt®laborer un protocole en huit étapes
sur les themes qui sont a aborder de maniére sgstgra au cours des premiers échanges:

1) Aspects cliniques et pratigues du protocolaemadvec les entretiens individuels :

Ce protocole s’appuie sur mon expérience acquismars des deux dernieres annéees
de travail aupres des personnes porteuses du syadt&hlers Danlos.

Le soutien psychologique des personnes porteusgsiidas accompagnent demande
soigneusement d’étre pris en considération, capteblématiques qu’on y rencontre sont
rares dans la pratique privée habituelle.

Les personnes qui sont confrontées a un syndromomige sans espoir de guérison
ne peuvent étre concernées dans le méme sens qutneepar les objectifs courants d’'une
thérapie : modifier le comportement en vue d’unésterce plus épanouissante et plus
productive.

Il est vrai que, au fur et a mesure que I'on déceules méthodes plus efficaces pour
gérer le SED, le syndrome s’apparente a un trazhienique plus ou moins conséquent.

Pour le patient, malheureusement, il ne s’agit gg@smesurer des acquis, mais de
traiter une stabilisation des symptdomes ou uneegEdgressive.

Bien souvent les patients viennent en soutien pdggique pour obtenir I'assurance
gue quelgu’un les accompagnera pour affronter deiéra réaliste un avenir douloureux et
incertain, et pour gérer les atteintes que sublmntcorps et leur image d’eux-mémes.

Dans la majorité des cas, malheureusement, leges&tides effets se superposent et il
est nécessaire de procéder par essais et erremgsraison de plus qui fait que le soutien
psychologique des personnes porteuses du SED dendansavoir-faire, de la sensibilité et
une bonne dose de tolérance a sa propre failéibilit

Pour le psychopraticien, il s’agit également devdilder en collaboration avec les
proches, avec les soignants et avec les famillesjrsmode qui touche sans cesse aux limites
d’'une psychothérapie normale, aupres d’'une popumaiui est souvent, a tout le moins, objet
de discrimination.

2) Aspects cliniques et pratiques en lien avecdege paroles des aidants familiaux :

Le facteur humain est central dans la compréherdasrdifficultés rencontrées par les
proches aidants. Peut-on s’imaginer la solitudéatigue, la culpabilité, parfois le désespoir
de ces personnes. Etre la, chaque jour, disporildayeillant, prét a recommencer toutes ces
humbles taches qui permettent a l'autre, au copjaunx parents, aux proches, aux amis, de
continuer a vivre dans la dignité, cela exige delm@ux sacrifices. Certains imaginent qu’ils
n'en font pas assez, d’autres se refusent le ne@osssaire et s’épuisent.

C’est pour répondre a cette problématique impaostaspecifique et oubliée par les
équipes de soin que ’ASED a souhaité créer degpgde paroles d’aidants. Il reste tant a
faire pour leur offrir des possibilités d’écouteut procurer de l'information concernant les
meilleurs moyens d’accompagner leur proche encditi et leur apporter du soutien concret.
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Chapitre 1l

Définition d’un protocole en direction des patients« porteurs » du SED

L’écoute de la douleur et de la fatigue

L’attente du diagnostic ou I'errance thérapeutique

L’annonce du syndrome

Le contre coup de I'annonce du syndrome

Le deuil de la représentation d’'une vie « normale »

Le corps malade : une inquiétante étrangeté

La place et le role dans la famille : quand legrep sont bousculés
La peur de l'inconnu
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« C’est ainsi que tu es et tu en as le dmi€C. Roggers

1) L’écoute de la douleur et de la fatigue

Lors du premier entretien, I'écoute empathique ongcuente, chére a Carl Roggers,
doit occuper la place centrale. Aprés des mois, des années d’errance thérapeutique les
patients porteurs du SED ont surtout comme québesein d'étre écouté, entendu, reconnu
dans leur souffrance.

Il arrive fréquemment que leurs discours deviennem logorrhée anarchique ou les
mots se déversent comme s'ils avaient été conteopisongtemps.

Dans ce discours, il ressort que la douleur reStensent le facteur qui influence le
plus la qualité de vie de ces patients. Dans le ,SHIB occupe toute la place de maniére
chronique et souvent intense.

C’est toujours elle qui est redoutée, malgré lexyms considérables de sa prise en
charge. La douleur agresse le corps et I'ame. &lea la fois une épreuve sensorielle,
emotionnelle et affective. Elle devient souffranE#le méle, indissociables, I'organique et
I'affectif.

Le malade I'exprime par la plainte, le cri, la gace et le corps qui se tord sur sa
chaise. Elle est plus intolérable encore quandralé¢rouve aucune justification, aucun sens.
L’annonce du diagnostic permet de mieux résoudite peoblématique du sens et ainsi, pour
les patients, de mieux supporter la douleur.

L’'autre pendant de la douleur est la fatigue. [DBails douleur et fatigue se renforcent
mutuellement.

Les patients évoquent différentes formes de fatiguaefatigue du corps, la fatigue
morale, celle de la dépression, les fatigues caupde les traitements, les « bonnes et
mauvaises » fatigues.

La fatigue n’épargne personne et les proches I'@gogautant pour le malade que
pour eux-mémes.

Il est d’ailleurs indispensable de prendre le terdpsparler, au cours des premiers
entretiens, de I'épuisement (risque de burn-oudleate jamais sous estimer son incidence sur
'équilibre du patient de son proche aidant (testZarit), et sur I'équilibre général de la
famille.

Dans tous les cas, la fatigue n'est pas a banatigerelle constitue une entrave
importante a la qualité de vie du patient.
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« Le courage réel est plus patient qu’audaciel Senancour
2) L’attente du diagnostic ou I'errance thérapeutique

Le temps de l'attente est sans doute le tempsuke dglifficile a supporter pour tout
étre humain.

L'attente d’'un résultat d’examen meédical, d’'une sudtation est vécue dans
'angoisse de ce qui va advenir de la sentence.

L’attente en médecine sépare la perception d'unematie (fatigue, douleurs
diverses) du diagnostic qui est en fait, le mon@entles mots sont donnés pour expliquer le
symptome et nommer le syndrome.

C’est également I'attente de la prochaine consatiajui vient chaque fois remettre
en question la maladie et raviver les peurs.

Le chemin qui mene au diagnostic est plus ou miwng, brutal, chaotique, le
résultat plus ou moins impliqguant en fonction demaladie et de sa sévérité, mais |l
s’accompagne toujours d’'une anxiété a la fois il@dgitet irrationnelle.

Les patients hésitent entre& n’est riem» et« ma vie est foutues.

Les convictions sont a la fois fortes, contradigsiet éphémeéres ; les patients sont
tiraillés par I'envie de tout savoir tout de swétede ne jamais rien savoir...

Les situations sont souvent envisagées dans let»tet le «rien » comme s'il
n’existait pas de moyen terme possible.

Le patient est dans I'extréme confusion des semiisne

L’attente est douloureuse. Le temps est suspenthednformation vécue comme
capitale, une sentence, libératrice ou qui condainbasculer dans I'univers de la maladie et
du handicap.

L’idée de la maladie confronte chacun a la mosa g@ropre finitude. Cette angoisse
indissociable de la condition humaine, que nouayEss tous de repousser pour continuer a
vivre sereinement dans [lillusion de notre immaotéal provoque systématiquement un
discours intérieur, nourri de contradictions, laigspeu de répit et de place pour une vie
paisible.

L’attente est un désert un temps entre parenthgses, la fois s’'arréte et s'étire,
ouvre tant6t vers un espoir, tantbt vers le désedpoconnu, un futur incertain.

Le temps de l'attente est celui de la peur, une peafonde, vertigineuse car sans
représentation véritable, sans nom.

Elle génére une angoisse souterraine, difficilempattageable car les mots
manquent pour en parler. Elle est souvent décatente un cauchemar, un chemin solitaire
qui fait résonner des peurs archaiques, enfantiresandon et de déchirement de I'étre.

Le patient perd ses repéres, son imagination etésestions envahissent tout
'espace, débordant sa pensée logique et ratianr@lest le regne des cerveaux reptiliens et
limbiques au détriment du néocortex.

Cette attente peut en elle-méme avoir plus deftEtgastateurs que le mal lui-
méme. Chacun sait que dans les situations a riagea de grands dangers, I'étre humain se
défend mieux psychiguement s’il est dans l'actiem, position active que s'il subit
'événement. Or dans I'attente médicale, la merestegprésente mais ne s'inscrit pas encore
dans une réalité définie que I'on peut combattre.

Chaque patient va vivre ce temps de l'incertitutlene maniere qui lui est propre,
en fonction de sa personnalité et de son histoire.

Certains vont tenter de «tuer » le temps en démbrd’ activités, s’acharnant a
oublier la fatigue et la douleur ; d’autres vordgtes pétrifier par 'angoisse, obsédés par des
pensées les plus sombres ; d’autres enfin, s’aeeront a ce temps incertain qui laisse encore
possible toutes les espérances de guérison tatale e@mission de la maladie.

10
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3) L’annonce du syndrome

Apprendre que son enfant, son conjoint ou soi-m@&steatteint d’'une maladie
géneétique incurable (pour l'instant), handicapaét@|utive est un moment unique, essentiel,
fondateur. Il marque a tout jamais I'imaginairepitient et de sa relation avec la maladie.

Ce bouleversement personnel majeur va toucher aukssiplein fouet toute la
constellation familiale. Conjoints, parents, enfarfiteres et sceurs, grands parents qui seront,
chacun a leur tour, traversés par cette nouvehaelo

La vision que la famille a d’elle méme, de son pasge son présent et de son avenir
est alors profondément modifiee. La maladie génétig ceci de particulier, c’est qu’elle
introduit une rupture, un avant et un apres, danéd et I'histoire de la famille toute entiere :

« 'y a une maladie génétique dans la famille ».

Les maladies génétiques concernent tous les agesites les périodes de la vie.
Elles peuvent apparaitre a la naissance, maisragatea I'age adulte, souvent de maniére
brutale, dans une vie que I'on croyait protégée.

L’idée de la maladie héréditaire renvoie a des tijues sur les origines et la filiation
avec des conséquences qui peuvent parfois étriotnetes a vérifier :

« Mes parents sont-ils mes parents biologiques Pni@ent la maladie est-elle
apparue dans la famille ? De quel coté de la fargktte maladie est-elle issue ? ».

C’est pourquoi les patients qui apprennent qu’idsitsporteurs d’'une maladie
génétique obligent souvent leur famille & un trbstaiveérité difficile & assumer et a vivre.

Certaines familles souhaiteraient faire [|'économde cette introspection
douloureuse, mais la révélation de la maladie comdr chacun des membres a un probléme
majeur de conscience. Laisser d’autres membresa dantille dans lignorance du risque
encouru, pour eux et pour leur descendance, sglad priver d’une information qui leur
appartient, voire mettre leur vie en danger.

Cette donnée importante, qui est propre aux maagi@étiques, génére de ce fait
par rapport aux autres types de maladies, uneotemsdividuelle et familiale forte entre le
bien individuel et le bien commun.

Dans le cas particulier du SED, I'annonce interivggnéralement apres une longue,
parfois trés longue errance thérapeutique.

Au cours de cette errance, le patient a souvent«éiélloté » de médecin en
médecin, de service hospitalier en service hospitalu terme de ce parcours médical, des
diagnostics psychiatriques ont souvent été pogastaat a la fatigue et a la douleur physique
(« je suis toujours crevé, j'ai mal partoe) une nouvelle douleur psychique.C’est dans
ma téte, je ne suis pas normal, il faut que jers®ign prenant un traitemeny.

Concernant les diagnostics psychiatriques erroogsaht souffert les personnes qui
souffrent du SED, le trouble bipolaire occupe ufee® de choix. En effet, si nous prenons
'exemple d’'un patient qui vient consulter son gétiéte pour une douleur a un genou. Son
médecin lui prescrit une radiographie de cettecadtion qui ne révélera rien... Le
lendemain, ce méme patient revient avec ses ragiésendant n’avoir plus de douleur au
genou mais cette fois-ci a I'épaule... Le médecinsc@ncieux prescrira le méme protocole
de vérification du traumatisme pour le méme résulfaderme, il conseillera a son patient de
consulter un « psy » car manifestement le problgeengtue dans la téte du patient.

En consultation « psy », cette personne expligaesan thérapeute, qu’elle passe
alternativement de périodes ou elle ne fait rieseesent mal et déprimé a des périodes ou elle
n'a plus de douleur et ou elle « dévore la vie éingl dent ». Passant ainsi de I'abattement
physique et psychique a un surcroit de vitalitél'attivités. Ses signes phénoménologiques
sont alors souvent interprétés comme étant cewpielgu’un souffrant d’'un trouble bipolaire.
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C’est ainsi que jai pu constater qu'au moment ‘@arionce du syndrome, des
patients passent donc souvent, dans un premieistggap une période d’euphokieenfin, on
met un nom sur ce que j'ai. Je ne suis pas bipelaitors. Je suis juste crevé et souffrant et
pas malade dans ma téte... »

L’annonce du syndrome permet également d’éloigaespectre de la mort.Gela
ne peut donc pas évoluer vers une fin de vie prér@atje suis rassuré »

Pour conclure ce chapitre, si I'annonce du syndraeste souvent un choc,
'annonce possede également des effets fondameraatestructurants. Elle donne du sens a
ce que vit et ressent le patient. Elle est un éhnde compréhension indispensable et
représente la premiére pierre des soins.

Beaucoup de patients le disentQuand on a pu me dire qu’on avait identifié ce
dont je souffrais, aprés des années d’errance etjaestionnements, j'ai été soulagé. Je
savais enfin a quoi j'avais a faire et comment Haiamieux me soigner »

L’annonce donne une réalité au syndrome et éliramgoisse du doute. Le patient
peut se le représenter et ainsi mieux le géreuatidien.

Cet état presque euphorique va néanmoins se dgesagag cours d’'une période
comprise entre deux et six mois.
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4) Le contre coup de 'annonce du syndrome

Pour le patient porteur du SED, le contre coup tida I'annonce du syndrome se
dessine souvent lorsqu’il commence a prendre censeique ce dont il souffre n’est pas une
maladie mais un syndrome. Plus clairement, quaadriimence a percevoir que son mal ne
sera pas d'une issue fatale mais qu’il devra coepasec celui-ci tout le restant de son
existence sans espoir de guérison totale.

A cet instant, les questions se multiplient de @@nexponentielle, eomment vais-
je vieillir ? Vais-je transmettre le syndrome a needants ? dans ma famille qui est porteur
du syndrome ? Comment vais-je composer avec mguéa® Avec ma douleur ? Vais-je
reprendre mon travail ? Mon sport ? Quelle placesya occuper au sein de ma famille ?
Quelle vie vais-je offrir a mon conjoint ? Qu'est-gue c’est que cette vie ? Vaut-elle la peine
d’étre vécue ?

Quand ces interrogations sont la, il n’est pas qaiele patient cherche a nouveau a
obtenir plus d’'informations sur son syndrome, olil (p@ serve de ce prétexte pour revenir
croiser la route de soignants, lors des Journde®dnations Thérapeutiques de I'hétel Dieu,
lors de rencontres de groupes de parole organgd&association ASED, ou pour certains
en prenant directement rendez-vous a mon cabinet.

Ce deuxieme temps est également nécessaire pawtatisavec le patient de la
facon dont il a vécu son annonce et a « balayeee hi les questions liées a I'évolution de
sa perception de la maladie.

Ce second temps est souvent celui ou les émotamsles plus fortes et ou elles
doivent pouvoir s’exprimer et étre accueillies skssfreiner quand elles émergent.

Il est important que le patient puisse formulergegll éprouve, qu’il parle a ce
moment la de la maniére dont il se représente wamireame, qu’il évoque ses peurs.

C'est par l'exploitation de la part sensible eteafive du patient que la
communication pourra s’établir et le lien thérajopug se construire.

Il convient de rester vigilant devant lI'absence maction émotionnelle. Les
personnes qui restent dans une grande maitrisepes® montrer tres vulnérables des que les
défenses qu’ils ont érigées se lézardent.

Il ne s’agit pas d’affirmer qu’il est bon ou mauvale pleurer ou de se mettre en
colere, car chacun s’exprime avec sa sensibilisgegtléfenses dans un registre trés personnel,
mais de permettre au patient qu’'il reconnaisseoséedr, qu'il se donne l'autorisation de se
sentir bouleversé, en souffrance, sans se jugergquiant défaillant ou « faible ».

Les émotions évoluent, vont et viennent, envahiskarnt I'espace puis se retirent
pour revenir a nouveau, violentes et imprévisiblzans I'épreuve, il existe toujours une part
de soi-méme qui reste dans la solitude, quelqudasqualité de I'entourage.

La culpabilité et la honte accompagnent égaleméptduvé des patients et de leurs
proches.

Ces sentiments sont souvent sous-jacents, confuslifitiie a saisir et a
rationnaliser. Le travail de soutien psychologiqoencernant cette problématique, touche
souvent ses limites car la culpabilité est insagig@éralement dans I'histoire personnelle de
chacun.

Certains patients culpabilisent sans cesse, sentroesponsables de tout. Cela
devient une forme d’agression et de punition coatremémes.

Généralement, les patients et leurs proches resgelat honte et la culpabilité qui
'accompagne, parce qu'’ils ont I'impression de nespétre conformes aux normes de la
société, de devenir différent au regard des aut@$onte, dans ce cas, est fortement liée au
regard d’autrui, & ce qu’'ils en imaginent et regotit
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Serge Tisseron, dans son livk@, honteexplique « ... la honte nous témoigne d’'une
altération des trois domaines essentiels sur lelsquneus batissons notre identité et nos
relations aux autres : I'estime gque nous nous pwsta nous-mémes, I'affection qui nous lie a
nos proches et enfin notre certitude de faire gadiune communauté qui nous accepte.
L’atteinte de la premiére de ces trois sphéresaitesujet honteux toute valeur a ses propres
yeux. L’atteinte de la seconde — dont le socle aeststitué par les liens affectifs —
s’accompagne du sentiment de ne plus étre aiméed& qu’'on aime. Enfin, quand le
sentiment d’appartenance est entameé, c’est noreseuit le sentiment d’étre aimé qui est
atteint, mais méme celui de pouvoir intéressergya ce soit. Cette expérience, en atteignant
tous les liens, y compris ceux qui paraissaiengyesla les plus solides, menace de dissoudre
I'existence humaine. Elle est vécue comme une fdermaort psychique, a la fois subjective
et sociale. C’est en cela que la honte differe #ola de la pudeur et de la culpabilité ».

Quelquefois, la culpabilité apparait, pour le p#tiecomme une tentative
inconsciente de donner du sens a son syndromelettelecontre un sentiment d'impuissance
intolérable. Se rendre responsable devient aloraaste de défense pour s’approprier celle-ci
et remplir le vide de lincompréhension, de l'abserde sens. En fait, plutbt se sentir
coupable que totalement soumis aux lois de la eatur

Comme chacun d’entre nous le sait, il n’existe gagegles ni d’attitude modele,
I'étre humain est complexe et doit composer avequce est. Il n'y a pas de prise sur la
maniere dont il vit une situation. Et si 'on peydprendre a modifier un comportement, il est
illusoire de penser, que soumis a un stress intditse peut se conditionner a ressentir
autrement, a changer nos mécanismes de défense.

On peut donc définir que le temps de 'annonceeedalgestation psychique, dans le
cas de la révélation d’'un syndrome d’Elhers Dan&st, un temps qui vient radicalement
bouleverser la représentation que le patient auideetl de son avenir mais également
bouleverser la représentation que sa famille dedireEme.
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5) Le deuil de la représentation d’'une vie « normale

Pour expliquer le cheminement psychologique quidadna I'acceptation d’une
perte importante pour un étre humain, il est habitlévoquer de maniere basique le travalil
de deuil.

En préambule, Il est important de préciser le snge terme, tant celui-ci a été
torturé et mis a toutes les sauces, au cours desddenieres décennies.

Pour reprendre J. LAPLANCHE et J-B PONTALIS]e«travail de deuil est un
processus intrapsychique consécutif a la perte dbjet d'attachement, et par lequel le sujet
réussit progressivement a se détacher de celui-ci »

En clair, il faut du temps, le travail de deuil pdedu temps. Il est propre a chacun et
'objet d’attachement désigne souvent une persdmportante affectivement pour nous.
Cependant, il peut également s’agir d'un métiennd’place sociale, d’'une activité, d’un lieu,
d’'une image de soiEn fait, tout objet que la personne a fortemewésti et qui occupe une
place importante dans sa vie.

Quand cet objet disparait, il faut du temps poavdrser la douleur de sa disparition
et s’ouvrir a nouveau a la vie. C’est le travailddeiil.

Ce processus est mis a I'épreuve chaque fois quevieons une perte importante.

Faire le deuil ne signifie pas oublier, mais s'appier de maniére symbolique
I'objet perdu pour pouvoir I'intérioriser, lui doenune place a I'intérieur de soi pour parvenir
a réaliser de nouveaux investissements qui ne esrapl pas I'objet disparu mais continuent
d’enrichir notre humanité.

Il existe deux temps dans le processus de delil, de renoncement, de la mise a
distance et celui de la reconstruction. Le trawdel deuil est un travail d’élaboration
psychique. Celui-ci est réalisé quand il y a acem de la réalité de la perte et
reconstruction.

Comme aprés le décés d'un proche, il faut du tempsnalade pour parvenir a
désinvestir sa représentation de lui-méme en tariétrg bien portant et réinvestir
differemment son présent et son avenir, accepantaifications de son image.

Il faut du temps pour dépasser les espoirs d’'upscaormal et sous contréle, d’'un
avenir qui avait été écrit sous la coupe de nepedsentation de la normalité. Il faut du temps
pour intégrer les nouveaux repéeres physiques ethpsygiques, pour enfin se retrouver le
méme, mais autrement.

Pour conclure ce chapitre, il est important de dire le travail de deuil n’est jamais
linéaire. Il existe des allers et retours entrediff@rentes phases. (Elisabeth Kibler-Ross en a
décrit six. Le choc, la sidération. Le déni. La ae. Le marchandage. La tristesse.
L’acceptation).

La réalité est toujours complexe et cette représent permet de comprendre le
cheminement psychique de la personne en deuilpridusion des sentiments entrelacés et
souvent contradictoires.

Les sentiments de culpabilité et de honte peuvatitrellement venir compliquer ce
processus psychique.

Le deuil devient pathologique quand le travail éearation psychique se fige et que
la personne reste fixée de maniére morbide a useétdpes. Quand son existence se fige
autour de la perte comme une plaie qui ne paryiasta cicatriser.

Le patient porteur du SED vit une succession deepdde son image, de son futur
idéal) qui nécessite un long travail mental pourveair a se projeter dans un lendemain
envisageable, et s’accepter, a la fois identiquifiérent, mais toujours digne d’étre aimé.
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6) Le corps malade : une inquiétante étrangeté

L’évocation d’'une maladie suscite en nous une imagevoie a une histoire, a un
vécu. Sans la connaitre, nous pensons la maldiegx@ste en nous, dans notre imaginaire.
C’est la représentation de la maladie et elle soudiférente de la réalité médicale.

Francoise Dolto pour mieux comprendre la notion glexe du corps écrivait :

« Un enfant paraplégique posséde un schéma corjfighe, mais il a besoin de
jouer verbalement avec sa mere en parlant, de codd sauter, choses que sa mére sait
comme lui qu’il ne pourra jamais faire. Il projette la sorte une image saine du corps,
symbolisée par la parole, et utilise un langage aenmunication inter humaines aussi
complétes et satisfaisantes pour lui qu’un indiunun infirme.

C’est pourquoi, il faut parler a un enfant infrmde choses comme jouer,
sauter...comme s'il pouvait les réaliser pour quliigse exprimer et fantasmer ses désirs. »

Cette représentation préexiste a I'annonce du symelret influence la perception
gue le patient et son entourage peuvent en avoir.

A ce sujet, il n'y a pas de vérité universelley & une réalité psychique intérieure du
sujet qui a valeur de vérité.

L’image du corps et le schéma corporel inscriventdrps dans I'espace et dans le
temps.

Le SED perturbe I'un et l'autre comme si I'individie sentait, par moments ou
continuellement, étranger a lui-méme. En défaut cdmtrole de ses gestes, de ses
déplacements.

Le patient peut se sentir a la merci des capriaas cbrps qu'il est censé pouvoir
maitriser.

Dans le SED, le syndrome est vécu comme un malgddtii envahit tout le corps.
Elle ne limite pas a un organe précis, identifialole qui rend sa représentation encore plus
difficile et inquiétante. Parfois, la perceptioru dorps se réduit a la seule douleur physique,
totale et insupportable.

Le corps abimé ne peut plus étre pensé a lideatitjuenvoie alors a un sentiment
de perte et de rejet de soi. Il y a le regard dexes, celui que I'on croit deviner et que l'on
redoute, mais il y a d’abord la confrontation a poopre regard, plus troublant encore par la
confusion qu'il génere, aux limites parfois de péxience de la folie.

« Comment alors on s’y retrouve dans son rapport autres quand on ne se
retrouve pas soi-méme e disait une patiente.

Il faut du temps, la aussi, au patient pour sepéapier I'image de son corps. Ce
temps nécessaire et incontournable pour parveseg décentrer de la maladie parce la vie
reprend son chemin et qu’enfin il parvienne a cosep@avec celle-ci et a I'intégrer au tissu de
son existence.

C’est alors et alors seulement, que peu a peu as dui redevient familier pour
réussir enfin a retrouver son unité et a se redtreneomme le méme.
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7) La place et le role dans la famille : quand les regres sont bousculés

Pour affronter une annonce difficile, la présencendproche est souvent
indispensable. Il apporte un soutien important.dai méme titre que le patient, le proche et
plus globalement I'entourage du patient sont égetdnx frappé » de plein fouet par
'annonce du syndrome.

Chacun des proches recoit cette annonce de fagsornpeelle, en fonction de son
lien avec le patient.

Au sein de la famille, personne ne marche au mé&thene dans I'acceptation et le
vécu de la maladie. La souffrance éprouvée restees silencieuse au titre du respect dd a
celui qui souffre.

Les proches ont donc également besoin d’étre égoqtée leurs difficultés soient
reconnues.

Mon expérience aupres des familles, et plus préwsé aupres de celles dont la
meére est malade m’a amené régulierement a accompagnthéme de la place de chacun
guand les repéeres ont été bousculés.

En effet, dans ces familles, la place de la métesesvent centrale dans le
fonctionnement du systeme. C’est elle qui assuteotsne marche matérielle de la maison,
assure la communication, veille a I'équilibre de @ntre les membres et notamment des
enfants. Bref, elle représente la pierre anguldgréédifice familial.

Avec I'annonce du syndrome, souvent parce qu’'edlevenue consulter a la suite
d’'une crise plus forte que d’habitude, d’'une cqsel’a empéché de « tout prendre a bras le
corps a la maison », elle commence a se rendreteogofelle ne pourra plus assumer cette
charge. Pire, parfois, qu'elle va devoir demandsesiproches (conjoint et enfants) de l'aider
a s’occuper d’elle, a respecter ses nouvellesdshysiques.

Ce changement de role dans la famille est sourcgod#rances pour chacun des
membres, de coléres quelquefois du conjoint mais pEgulierement des enfants qui
n'admettent pas cette nouvelle situation.

Hier, ils avaient une mere qui leur semblait ennglorme, corvéable a souhait,
régnant sur son petit monde et aujourd’hui ilsqutlqu’un de fatigué, de douloureux, qui ne
les sert plus (completement) voir méme leur demaledéide pour réaliser les taches qu’elle
faisait seule auparavant....

Il sera alors nécessaire pour cette famille devEoule nouveaux équilibres, de
nouvelles régles de vie. Le tout ne se fera pas gamaces et conflits, notamment au dépatrt.
L’intervention d’'un thérapeute pour soutenir la stoaction de ce nouvel édifice familial
constituant une plus-value importante pour la riéeise ce nouveau projet de vie.
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8) La peur de I'inconnu
« Pendant ce temps la vie continue... »

Comment préserver sa vie amoureuse et sexuelleawomnité parentale, ses liens
sociaux quand on est affaibli par le SED, lesdragnts, quand le temps s’organise autour des
hospitalisations et des retours a domicile, deétarde travail, des absences ? Comment
penser sa vie professionnelle et son avenir, sfiogrlaux autres quand on est soi-méme dans
la confusion ?

« Il n’y a plus d’évidence... »

La prise de conscience des renoncements inélustgiglet générer une profonde
détresse, particulierement lorsque le patient aelgiment de ne pas avoir pu réaliser ses
projets de vie...

« Que dire, comment, quand et a qui ? »

Apres le choc de I'annonce de son syndrome, leepagst lui-méme confronté a
'annonce qu'’il va devoir faire a ceux qu'il aimgof conjoint, ses parents et ses enfants). Il
redoute souvent leur réaction, la souffrance gq@ileur infliger, tel qu’il 'imagine.

« Que va-t-il m’'arriver ? »

La maladie exacerbe toutes les difficultés de k \Via pauvreté, la misere, la
violence parfois.

Elle est, pour certains, la confrontation a uneilikr solitude. Quand la souffrance
physique et morale s’ajoute a la misére social@akiEent se retrouve abandonné face a son
angoisse indicible.

18



Diffusé par :Les Syndromes d'Ehlers-Danlos - SED : Informations et documentations.DOCINFOSED ®
www.facebook.com/DOCINFOSED

En direction des conjoints de patients « porteurs du SED
Témoignage d’'une aidante inconnue connue
Bali !

Yeux fermés, cerveau ouvert aux sens : odorag, @uk, toucher, godt, tous !
Mon moteur, mon voyage, mon oxygene

Prendre la passerelle de I'avion qui sépare I'aealiaprés

Bali, mon secours, ma parenthése.

Chercher d’autres regards ignorants de mon acuatit pitié ni compassion
Maman, maman d’enfant malade, épouse, femme ?

Pour eux, juste joyeuse, réveuse, gourmande, glgagageuse

Portant, juste pion au service de la maladie ravegee mon enfant.

Bali pour m'affranchir de mes obligations quelgpescieuses semaines
Relacher I'attention portée a mon enfant

Et enfin, la faire migrer vers moi

Redevenir forte et volontaire.

Pareil a moi, ma chaussure de rando a besoin d&paation
Mais impitoyablement joueuse est la maladie de erdant
Fragrances des fleurs exotiques étouffées parsaddid¢’hopital
Volupté asphyxiée par plongeon en apnée dans kidigro

6 mois plus tard, ma chaussure attend chez le ooreio
De traverser avec moi les fuseaux horaires

Entre envies, besoins et culpabilité

Sous le frontispice du regard des autres.

Je m’oublie a nouveau

Je voulais juste taire ce que je suis devenue
Pas ne plus aimer mon enfant...

méme malade...
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Avant propos

C’est parfois une question de vie ou de mort. Qussd personnes aidantes
réussissent a obtenir de 'aide, elles sont ex@&neéau bout du rouleau. Il leur arrive d’avoir
peur de mourir avant la personne dont elles prens@n. Elles ne peuvent plus continuer
ainsi. Elles ne peuvent plus envisager une sendgnglus sans dormir, une année de plus
sans soutien. Elles se rendent vaguement comptdlegi’ne mangent que sur le pouce,
gu’elles ne prennent plus tous les jours une dowthgu’elles ne sont pas sorties depuis
longtemps. Elles ne se rappellent méme plus letmieterendez-vous médical. Les aidants
veulent se sortir de cette situation et retroueer vie normale, mais ce désir s’accompagne
d'un sentiment de culpabilité. Le conflit intériequi les ronge les rend susceptibles
d’exploser a tout moment. Et c’est ce qui arrivev&@nt quand ils ne recoivent pas d’aide a
temps.

Cela peut sembler dramatique, c’est pourtant uabté&réquente. Cette situation
sera d’ailleurs de plus en plus fréguente, comeiel tdu nombre croissant des aidants en
réponse au manque de soutien public.

Il est méme probable que nous soyons tous un @tour de rdle, fournisseur ou
bénéficiaire de soins.

En assumant la majorité des soins a domicile, igangs constituent la colonne
vertébrale de notre systéme de santé de notre&ociée

Alors que la population vieillit et que les avareé@harmaceutiques et
technologiques allongent I'espérance de vie, de ptuplus de personnes développeront une
maladie grave ou chronique.

Aider un proche affecte d’abord les personnes iqugéles et leur famille, mais a
aussi des répercussions sur différents plans rgeéoménel, social, économique et politique.

Les associations, telles que ’ASED, cherchent¢ceesens, en offrant aux malades,
mais également aux aidants familiaux des progranheesoins (cures thermales, colonies
pour les enfants) qui sont autant de programmespie Les groupes de paroles pour aidants
constituent également une excellente stratégie lioéner la parole et permettre I'expression
des difféerentes problématiques rencontréees etttggies de chacun pour y faire face.

Les aidants familiaux peuvent ainsi réaliser, grdoes différentes approches, qu'il
est possible de mieux contrbler leur réalité pshadique et sociale. Pour cela, des
associations, comme I'ASED, travaillent a 'amélitton des compétences et des aptitudes a
résoudre les probléemes et a surmonter les difésula prévention de crises, la réduction du
stress, la consolidation de réseau de soutien fqealule d’écoute), le soutien logistique et
I'orientation vers diverses ressources.

Le soutien psychologique individuel et les grougegaroles, souvent issus de cette
mouvance, m’ont permis de repérer les problématsigéeurrentes de ce type de patients et
d’élaborer un protocole en sept étapes sur les @éhequi sont a aborder de maniére
systématique au cours des premiers échanges.

Définition du protocole en direction des aidants faniliaux

Comment devient-on proche aidant ?

Les proches aidants et les conséquences

Les différents aidants, deux différentes approches.
L’emprise psychique de la maladie et la codéperalanc
Les répercussions au plan psychosocial

L’'impact sur la vie sexuelle

La peur de l'avenir

Nook,rwhE
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1) Comment devient-on proche aidant ?

Bien des raisons expliquent qu’un proche ou qu'wmiore d’'une famille décide de
s’occuper d'un étre cher: I'amour, le devoir, lalpabilité, la reconnaissance envers
qguelqu’un qui a pris soin de lui. Il le fait égalem parfois sans méme s’en sans rendre
compte ou parce qu'’il 'y a personne d’autre peualre.

Peu importe la raison, la personne aidante nese2plis nécessairement qu’elle en
est une, car elle le fait en tant que conjoint,aehf frere ou sceur et assume cette
responsabilité.

Ce n’est lorsque ces responsabilités affectentpenpre santé et leur bien étre que
les aidants familiaux ou aidants proches réaligerit s’agit d’'une fonction qui va bien au-
dela du simple devoir familial. Une partie du sentpsychologique consiste généralement a
les sensibiliser au terme d’aidants familial oughe et a laisser émerger une auto définition.
En s’habituant, en s’identifiant avec ce terme, pessonnes aidantes pergoivent mieux ce
gu’elles accomplissent ainsi que leur role. Il €'d@ d’'une validation de leur expérience et
d’un tremplin pour obtenir de l'aide.

Le travail de l'aidant est généralement influena@ pes normes culturelles et
sociales, comme toute la dynamique familiale. Alque certaines cultures préconisent le
maintien des membres de la famille a domicile eblaabitation intergénérationnelle, d’autres
privilégient I'indépendance.

Le terme proche aidant ou aidant familial englobeadun groupe vaste et diversifié
de personnes, parmi lesquelles plusieurs ne sawénie pas qu'il existe un terme pour
décrire leurs responsabilités quotidiennes.

De ce fait, il n'est pas toujours facile pour lagmnne de déterminer le moment a
partir duquel elle devient un aidant familial. Pala, il est important de repérer avec la
personne quand cette transition survient, par elergrsqu’elle doit intervenir pour assurer
le fonctionnement normal de la personne aidéeouéien demandé se situe généralement au-
dela des responsabilités habituelles qu'impliquentiens familiaux.

L’analyse des différentes formes de soutien (piliseendez-vous, soins infirmiers,
travaux domestiques, supervision quotidienne, soutioral, appels téléphoniques nombreux
et réguliers, changement de régime alimentaire méelicamentation, problématique des
transports, premier contact en cas d’'urgence...) peégalement la prise de conscience de
I'entrée dans la dimension d’aidant familial.

Méme si le degré d’'implication est variable, toutss situations ont en commun le
fait que l'aidant est la principale personne désegmpour répondre aux besoins que la
personne aidée ne peut plus en partie ou en &tdgumer elle-méme.
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2) Les proches aidants et les conséquences,

La maladie ne bouleverse pas que la vie du patkeig. envahit I'existence de
chacun des proches avec des effets imprévisiblesjamais anodins au sein des couples, des
familles, de I'entourage, souvent dans l'indiffécerdu corps médical et de la société.

Prendre soin d’'une personne, qu’'il s’agisse d’umaiat, d’un parent ou d’'un autre
membre de la famille, entraine des conséquencele qian psychologique. La qualité de la
relation entre l'aidant et I'aidé avant que ne snme cette situation de soutien module ces
répercussions. C’est pourquoi, il est importantdéerire le contexte social dans lequel
s’inscrit le soutien de I'aidant et d’explorer Ipancipaux enjeux propres a chaque type de
dyade aidant/aidé ainsi que linfluence des trajees personnelles et familiales sur la
situation vécue par I'aidant familial.

On décide rarement de son plein gré de deveninti@atte responsabilité s'impose
d’elle-méme au fil du temps. Les taches et le steegymentent au fur et a mesure que |'état
de santé de la personne aidée se détériore, lanssplité des soins devenant de plus en plus
lourde et épuisante. Ces responsabilités étantrgéngent percues comme une extension
naturelle des activités familiales, il est normalabnsidérer que la famille constitue le milieu
idéal pour prendre soin d’un proche.

Pourtant, cette situation transforme, dans la ptuges cas, le soutien réciproque
habituel en une responsabilité tres inégalemerttilolige, surtout dans le cas de maladie
chronique comme le SED ou dans des déficienceggaages les maladies d’Alzheimer ou
de Parkinson, ou les soins deviennent la compogaimepale de la relation.

3) Les différents aidants, deux différentes approches.

Chaque situation entraine soin, lot d’enjeux etedéipde la nature de la relation
entre l'aidant et l'aidé. La situation de l'aidagst tributaire du contexte qui la modele, du
type de relation qu’il entretient avec la persormi@ée, de la dynamique et de I'histoire
familiale.

Un témoignage pour exemple :

« F. n'était pas chaud de venir avec moi. Certégait' mon chauffeur mais c'était
mon affaire.

Maintenant c'est notre affaire. Je l'ai volontairemt écarté au maximum de ma
maladie, non pas pour I'effrayer mais comme il &l beaucoup et qu'on se voit peu, pour
avoir le plus possible de bons moments ensemBleLozere, il a compris ce qu'était le SED
vraiment, mais surtout et ceci grace a P. (psycli@tpeute), gu'il avait un réle a jouer dans
tout cela. Tout en se préservant lui.

P. n‘aurait pas été 13, il continuerait a se demande qu'il était venu faire car il lui
est difficile d'aller vers les gens, handicapéspas. La, il a su pourquoi il était la. Il a pu
parler (enfin) avec quelqu'un qui savait que cetaitépas facile de vivre avec des gens
comme nous. Moi, je vois un psy, je mets des imofsas question de parler psy. Mais avec
P., ce fut différent. Il a compris qu'il y avaitypst psy et il est le premier a reconnaitre que
sans |'écoute de P., il n'aurait toujours pas putmdes mots sur ce qui le touche. Et puis
cette excellente idée de réunir les AF (Aidants ikanx) ! Il en garde un souvenir
mémorable, une détente morale incroyable.

Nos relations ont quelque peu changé en quelques.jdl sait quand j'ai besoin
d'aide sans que je lui dise, mais surtout, il npgres qu'il avait besoin de temps de "repos”
seul, sans moi pour reprendre des forces. Ce guencois tout a fait mais dont il ne m'avait
jamais parlé. Il profitait trop rarement du fait quje ne puisse pas bouger pour sortir la
chienne seul, sinon, je I'accompagne. Moi je pengake je devais I'accompagner por qu'on
soit ensemble, mais il n'osait pas me dire quditlvesoin d'étre un peu seul.
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Je suis certainement confuse dans mes explicatars, c'est du ressenti donc les
mots sont plus difficiles a placer. En attendaotis disons tous les deux merci P. pour les
moments seuls ou a plusieurs mais surtout surtbatoir pensé a nos conjoints ou AF. Ce
n'est pas facile pour eux et eux non plus ne sigmat pas. Mais |3, ils se sont exprimés
pour se vider un peu de leurs charges, et nousaealanous le ressentons bien.

Merci encore pour cet épisode L. »

En méme temps que I'on reconnait 'importance detburage pour le malade, pour
son moral, sa qualité de vie, il convient de seograper de tous ceux qui constituent cet
environnement proche du patient, de leurs conditpdtysiques, psychologiques et sociales.

Le soutien du patient par ses proches n’est pagwidence absolue. Il ne va pas de
soi, car quelque soit la maniére d’accompagneael&tion a I'aidé reste souvent compliquée,
elle n'est jamais linéaire, stable. Il faudra cong@r a faire ménage a trois avec ce tiers
encombrant que représente le syndrome.

Chacun passera encore par des moments d’espairdisillusion, de partage et de
grande solitude, des élans d’amour et des mouvendentepli.

Comment pourrait-il en étre autrement ?

Il est donc important de veérifier, lors du soutigsychologique individuel ou des
groupes de paroles, comment le ou les prochestagt & I'annonce du syndrome. Comment
le vivent-ils au quotidien ? Comment la maladiesimient-elle dans la relation aidant/aidé ?
Quel rdle l'aidant familial est-il prét a jouer agp de l'aidé ? La place d'aidant est-elle
choisie ? Comment va-t-il ? Quelles sont ses resssuses difficultés, ses souffrances, ses
besoins ? Doit-il se reposer ? Doit-il faire uneiggdans I'accompagnement de l'aidé ? Est-
ce gu'on ne lui en demande pas trop ou ne s’en seyd pas trop ? A t-il un entourage
susceptible de I'épauler et de le réconforter ?

De mon expérience avec I'ASED auprés des aidantslifax qui s’occupent
d’aidés « porteurs » du SED, il apparait deux masidiamétralement opposées de concevoir
leur accompagnement.

Certains se donnent « corps et ame » a l'autreujassjépuiser, s'interdisant de
s’éloigner de temps en temps, de reprendre leufflsolD’autres, au contraire, tout en
assurant un accompagnement bienveillant saventrey@r des moments de loisirs personnels
indispensables pour tenir dans le temps.

Ce constat semble indiquer que la qualité de lagmée de I'aidant aupres de l'aidé
passe donc par son propre bien étre.

Il apparait donc primordial d’accompagner les aisidamiliaux a étre a I'écoute de
leurs propres besoins et limites. L'aidant qui peases envies doit donc indiquer a l'aidé et a
son entourage ce qu'’il veut faire pour lui-méme.

Méme si cela semble aller de soi, dans le cas idesita familiaux, une moindre
activité est un luxe : aller chez le coiffeur, éaime sortie quotidienne ou prendre une semaine
de vacances tous les trois mois... Malgré un sentimerculpabilité, I'aidant peut alors se
remettre physiquement, planifier des vacances @i ®ng¢ues comme un objectif personnel
qui permet de faire le plein d’énergie pour reprergbn role dés son retour.

Les aidants familiaux peinent a définir leurs besat a se donner la permission d'y
répondre, trop préoccupés qu'ils sont par la saoale I'aidé. Comme dans le cas des limites
du soutien a établir, le réle du thérapeute seecadmpagner ces personnes a explorer
délicatement leurs besoins et a travailler suréestions conflictuelles comme la culpabilité.
En ce qui concerne les aidants qui n'ont pas eraoené cette problématique a leur champ
de conscience, il sera nécessaire de souligneitoenfI'introduisant dans la discussion.
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4) L’emprise psychique de la maladie et la codépendaac

L’aidant familial reste avant tout le mari, la feranie fils, la fille, le frere, la sceur
méme si inévitablement le syndrome travaille latieh. Au fur et a mesure que les patients
réduisent leur vie active, se replient et se @oitrdans un processus de désocialisation,
I'aidant familial qui s’en occupe suit souvent I&éme parcours. Méme un simple rendez-vous
meédical peut devenir un exploit.

L’exigence de présence de I'état de santé de l'eidgarfois le refus d’accepter un
tiers de remplacement, méme pour un court momeantgnt culpabiliser I'aidant familial.

Il devient alors prisonnier d’un systéme, il detisralade par procuration...

Le risque, a terme, s’appelle la codépendanceeel’installe insidieusement sans
en avoir I'air. L'aidant familial codépendant séske affecter par la souffrance de l'aidé et se
fait une obsession de vouloir le controler, l'aidéte sauver. Souvent les histoires de vie sont
tellement entremélées que I'on ne sait plus quieestieux a méme de décrire les symptébmes
de la maladie...

« Parfois, ¢a va bien, parfois c’est la catastropime confiait une conjointe aidante.
J'ai de plus en plus I'impression d’aller mal quaihda mal, d’aller mieux quand il va mieux,
comme si nos vies ne faisaient plus qu'une. Diaifle notre monde se rétrécit de plus en
plus. La journée quand il dort, je fais le moinslitait possible. J'ai I'impression de passer
ma vie a chuchoter comme suspendue a ses besmirgalise que je vis maintenant au méme
rythme que lui, et ¢a, ca me fait tres peur »

Au cours des entretiens de groupe ou de soutiechpkgique individuel, quelques
guestions permettent de caractériser cette proliguea

« Par rapport a l'aidé : Avez-vous de la difficufialire non ? Vous sentez incapable
de fixer des limites en toutes circonstances ? &@p vous des peurs face a l'autorité de
l'aidé ? Vous sentez-vous au service de l'aidé RisVeentez-vous coupable sans savoir
pourquoi ? Craignez-vous la colere de l'aidé aurpale céder a toutes ses demandes pour
eviter le conflit ? Est-ce plus facile pour vougmtiurer les exigences abusives de l'aidé que
de tenter de les régler ? Avez-vous des diffic@tésprimer vos besoins et vos désirs ? »

Si l'aidant familial répond positivement a la méa@rde ces questions, un travail de
soutien psychologique ou de psychothérapie indelldupeut s’avérer indispensable pour
rétablir un bon niveau de fonctionnement dans lgplaidant/aidé et d’autonomie pour le
sujet.

5) Les répercussions au plan psychosocial

Le vécu de l'aidant n’est pas uniqguement négaitif ¢t 1a. Ce rdle peut apporter un
sentiment d’accomplissement et de plénitude. Ere@aat de jouer ce role, la personne
aidante veut rendre a la personne aidée ce quié a@iné et en retire satisfaction et
épanouissement.

Ce que vit un aidant familial comporte néanmoin®: 4ot de conséquences
physiques, psychologiques, économiques et psyclabssc

Il est encore plus compliqué de faire face a laasibn d’'aidant lorsque le réseau de
soutien social est minimal, le risque de soufftisalement social est alors accru. Le temps
libre, si rare, est alors vite mis de coté. On aussi observer I'éloignement de ses amis au
cours de cette période. Est-ce parce gu’ils nerdgvas comment soutenir les aidants ?ou
parce que ceux-ci ne savent pas leur demandeaide I?
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Quand le systéeme familial est souple et ouvertest de nature a favoriser
'adaptation a la maladie en permettant au pageatux proches de se parler et de partager les
émotions pénibles et douloureuses, mais égalenosittyes.

D’autres systemes familiaux se montrent plus rigieé fermés, et I'annonce du
syndrome se traduit par des dysfonctionnements Keasilibre familial. Les ruptures sont
fréquentes, rupture des liens affectifs (séparatiororce), de la communication (intra muros
et extra muros familiale), troubles psychiques.

Certaines familles rejettent le patient ou I'enskende sa famille nucléaire.

Parfois, également, certains patients se condusemngéritable tyrans en imposant
un tel niveau de présence et de soins que l'aidfanplus le temps et I'énergie de faire autre
chose.

Dans les fratries, des rivalités éclatent ou réssens silence aggravées par des
sentiments de culpabilité ou de dettenfon frére est malade, je n'ai pas le droit de
'agresser. Pourtant, il prend toute I'attention dees parents. Je suis transparent »)

Professionnellement, les aidants familiaux actifs Ile marché du travail doivent
tenir la gageure pour trouver un équilibre entre l®le d’aidant et leur carriere. Se sentant
interpellés de toutes parts, ils dépendent souderia flexibilité offerte par leur employeur
pour assumer leur labeur.

A ce stress quotidien veécu par l'aidant s’'ajoutdahs la durée les promotions
mangueées, une carriere mise a l'arrét. Sur le tenge, cette situation devient difficilement
conciliable avec une activité professionnelle épissante.

6) L’'impact sur la vie sexuelle

Le conjoint aidant est généralement la personngluda proche du patient. C'est
I'étre avec lequel il prend des décisions, plarifigenir et vit sa sexualité.

L’annonce du syndrome puis I'évolution de la matadiu patient peut-étre
bouleversante pour le conjoint aidant, car au deldsoin a apporter, des responsabilités
étendues, il peut s’agir d’assumer la perte péetmh totale du partenaire sexuel.

La vie pouvant étre affectée de multiples facoescduple doit s’adapter a des
changements modifiant le rapport au corps et angtions corporelles.

Pour exemple, l'altération des fonctions cognitiviesplique des changements
comportementaux pouvant entrainer une agressivtd’aidé et I'apparition de douleurs
intimes pouvant rendre les positions ou gestesedexie I'aidant inappropriés.

Parfois le couple « glisse » dans une dynamiquioehelle parent/enfant. Comme
en témoigne une conjointe aidanteNous n’avons plus de relations sexuelles, je plias de
désir pour ce corps que je lave chaque jour comeha@ d’'un enfant »Une patiente pour sa
part confiait :« Je suis trop épuisée physiquement mais surteythiguement pour avoir
envie d’'un rapport sexuel dont je sais égalemera tgrme il me laissera sans force et au
prise avec de nouvelles douleurs. »

Méme si la sexualité est un lien de communicatioa Bévolution de la maladie
peut toujours remettre en cause, elle demeure anemportante de la relation de couple.
Elle témoigne des désirs, du rapport a l'autre, .

La problématique de la sexualité est la moins amrdu cours des séances de
soutien psychologique. Cela est di a la nature nudsmee theme qui demande une alliance
thérapeutique solide entre le patient ou l'aidarsioa thérapeute.

Car parler du sexuel, c’est enfin parler du désigquer le plaisir et la jouissance de
I'étre, du corps. N'est-ce pas finalement ce qraifde plus scandale, ce refoulé des discours
sur la sexualité et la maladie, I'idée de jouisgadian corps douloureux, fatigué et mortel.

Comment faire I'amour et se parler d’'amour, avémntruse » dans le corps ?
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Pourtant, évoquer la sexualité dans le couple Haidé peut donner la possibilité de
parler de vie, d’amour, de son histoire autremerdujtravers de la maladie, du syndrome ou
du corps meurtri. Ce que confirme un patient :

« Ma sexualité est désormais le dernier moyen pour aoops de rester une source
de sensations agréables. En dehors d’elle, monscorglade est douleur et souffrance ».

Pour conclure ce chapitre, je pense qu'’il est ehpibur un thérapeute de bien cerner
ses propres valeurs et perceptions au sujet dexiaakté, si nécessaire par un travail de
supervision ou auprés de ses pairs. Ce travail g@néculierement précieux s'il intervient
auprés des conjoints aidants, car tous les asplectsurs vies, incluant la sexualité, sont
touchés par leur réle d’aidants.

7) La peur de l'avenir « I'éternité c’est long, surtout vers la fin » Wagodlllen

En séance de soutien psychologique, il ressoriegiaidants familiaux percoivent
'avenir soit en y pensant a tout moment, soit eiaat d'y penser, s’appuyant sur la
formule : «un jour a la fois »

Il s’agit d’'un mécanisme d’adaptation qui traduanmoins la prise de conscience
d‘un avenir incertain. Celui-ci se symbolise souvear la perception de leur propre mortalité
en devenant témoin privilégié du déclin de la pengoaidée. Pour certains, cela leur permet
de bien planifier leur avenir et d’accepter cettalfté, mais le plus souvent, pour les autres,
cela peut entrainer l'isolement et le découragement

Le risque de souffrir d’anxiété et de dépressiopmeient pas uniquement du stress
découlant des multiples responsabilités et, d’'uhmg de vie effréné, mais eégalement d‘étre
témoin du déclin physique ou cognitif de la persoaitée.

Les aidants doivent assumer de multiples changamelasins leur vie et,
particulierement dans les cas de conjoint aidate@ter de ne pas réaliser I'avenir planifié a
deux ; par exemple pour des aidants confrontésEdd :Srendre sa retraite dans les Alpes
(probléme avec le froid), en Bretagne (problématige I'hnumidité), partir en voyage pour
faire un trek dans le désert ou une randonnée artagioe (problématique de l'effort) ou
programmer une soirée dansante entre amis (éfatrde fluctuant).

La perte d’autonomie plus ou moins partielle retoat en question dans un couple,
tant sur le plan financier ; si 'un des deux dqoindre sa retraite ou stopper partiellement ou
complétement son activité professionnelle afin dtaper ou de recevoir des soins ; que sur le
plan affectif ; a la pensée que son conjoint aidamtivra ou que le contraire se produise. De
nombreuses pertes doivent étre anticipées : laidetion graduelle, les changements au
guotidien, la perte de la qualité de vie et un aveit autre que celui qui avait été prévu.

26



Diffusé par :Les Syndromes d'Ehlers-Danlos - SED : Informations et documentations.DOCINFOSED ®
www.facebook.com/DOCINFOSED

Conclusion

L’histoire de I'accompagnement d’'une personne aweSED se construit souvent
avec les ingrédients suivants : de l'aide, de I'amales déceptions, des difficultés, de la
complicité et des expériences.

A un moment que les aidants familiaux ne choisisgas, suite a une visite a
domicile ou a un accompagnement chez le médesirseilvoient affubler pour la premiére
fois de I'étiquette d’aidant familial sans le sav@’est souvent une plainte de l'autre face a la
douleur physique ou a la solitude qui sera le a@tieur de cette nouvelle identité.

L’aidant intensifiera peu a peu ses interventidnigrpellé, son empathie, son amour
seront I'élément déclencheur d’'une proposition dBaide soutien. Les besoins de l'aidé
seront identifiés pour suivre I'évolution de lausition.

Et lhistoire marquera sa trajectoire de vie. Saiveomme une empreinte
ineffacable, qui ne pourra étre lu que par lui.
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Chapitre IV

Réflexions sur les enfants dont les parents ou (é8) fratrie sont « porteurs » du SED :

» Etre aidant familial d’'un enfant

Pour les enfants « porteurs » du SED, comme pswuuges générations le temps de
'annonce peut représenter un « terrible » soulayehorsqu’elle survient apres des mois, des
années d’errance diagnostique. Pouvoir mettre amswr la maladie permet aux parents d’en
finir avec les doutes qui les minaient. Avant lagtiostic, certains se sont déja posés des
centaines de questions sur I'évolution de leur mnfis sentaient bien que quelque chose
n'allait pas, mais ils essayaient de se raisor@es. parents évoquent rétrospectivement cette
période pleine d'incompréhension et de solitudele «avais que mon fils avait quelque
chose. Je le ressentais au fond de moi, mais eoabtdnde me disait que jétais folle, que
jexagérais, que je me faisais des idées. Méme p@mhatre me disait que j'étais trop
anxieuse et que je comparais trop mon second filc d’'ainé ! » L’angoisse peut étre
amplifiée par des explications psychologiques stgp&es et surtout culpabilisantesVeus
surprotégez votre fils, c'est pour ¢a qu’il est jmurs fatigué » ou « votre fils est
parfaitement normal, mais votre anxiété I'empécagubgresser a son rythmedai recu un
couple qui venait d’'apprendre par le Professeur ¢tanque leur fils était « porteur » du
SED et était presque en joie a cette annond®n ®ous avait dit que c’était psychologique,
maintenant nous savons que nous ne sommes past fimtglement responsable de ce qui lui
arrive ».

Néanmoins, de nombreux parents ont également lensart d'étre détruits par
I'épreuve du syndrome de leur enfant. Ces paremtdesoin de beaucoup de solidité pour
faire face a la maladie de leur enfant. Leur sestinde culpabilité et leur inquiétude peuvent
les pousser a s’installer dans une relation fugtb@npour le protéger, mais aussi pour réparer
la maladie dont ils se sentent responsables.

Tres souvent, les parents demandent de l'aide pkygigque pour leur enfant alors
gu’ils ont besoin au moins autant que leur progeeitd’étre soutenus. Lorsque je leur
propose de venir me voir seuls, je leur explique gas rencontres ont pour objectif de les
aider, mais aussi indirectement d’aider leur enfanf s’ils se sentent mieux, il en bénéficiera.

Ce type de soutien peut étre également proposé&dieriant malade ne souhaite
pas consulter.

Souvent les parents souhaitent que leur enfanheieonsulter car ils ont besoin de
savoir comment il vit sa maladie, s'il souffre ausa d’elle, ce qu'il pense de l'origine
génétique de sa maladie, ce qu'il sait exactemansan évolution, sur I'absence actuelle de
guérison.

Ce gquestionnement légitime doit néanmoins étre dibaavec la plus grande
prudence. Chaque enfant ayant un rythme de compsigme et d’élaboration qui lui est
propre et dépend également d'autres facteurs impisrt 'age de I'enfant, le contexte
familial et de scolarisation.

Au cours d’'une colonie qui été organisée par 'ASED je suis intervenu aupres
d’enfants et de pré-adolescents mes conclusiorenétas suivantes :

= Pour latranche d’age de 8 a 11 ans, le besoimisisest d’étre rassuré affectivement.
La possibilité d’avoir une information médicale der SED rencontre peu ou pas
d’intérét. Sans que cela soit clairement verballsgépparait méme que des tentatives
d’explication, souvent mal ou pas comprises, paemta augmenter le niveau
d’angoisse des enfants.
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= Pour la tranche d'age de 12 a 14 ans, le besoifué&vavec une demande
d’'information meédicale assortie d'une réassuranffecive a la fois pour les
adolescents aidants ou « porteurs » du syndrome.

Ce qui parait le plus important pour I'enfant cadblescent, notamment lors de la
découverte qu’il est « porteur » du syndrome, ctstsentir qu’il n’est pas seul devant ses
guestions et ses difficultés.

Pour I'annonce de la pathologie en elle-méme, Enuelailirsch écrit: ¢enter,
comme on y prétend, de lui épargner une trop fodefrontation avec la maladie et ses
représentations, c’est privilégier une option pardautres qui nécessiterait pour le moins
d’étre justifiée »

En séance, I'enfant pose ses questions, mais -@ll8attendent pas forcément de
réponse précise et développée. Elles témoignetdugud’'une préoccupation qu'il faut savoir
entendre, dont il faut savoir accueillir, mais quelle il ne convient pas de répondre par un
mot qui vient fermer son avenir et sa représemtatmson corps et de lui-méme.

Les questions de I'enfant invitent plutét a un cimment ensemble. On l'aide a
penser son syndrome, a se penser.

L’objectif est de donner une information qui natdmer ou barrer I'avenir mais
donner des points de repére pour construire uniWENs un espoir, sans mensonge ni fausse
promesse.

= L’annonce a I'enfant du syndrome de son parent

Méme si les pensées évoluent, certains parentsepiemnsujours protéger leurs
enfants en leur cachant leur syndrome et s'imagigatis ne se rendent compte de rien ou
gu’ils sont trop petits pour comprendre. Le proldeavec cette option, c’est que I'enfant,
méme tout petit, possede une trés grande capa@tsantir I'anxiété parentale. En I'absence
de mots qui donnent un sens a qu'il vit et ce qedisent, I'enfant fait sienne cette angoisse.

Elle se manifestera sous la forme de symptomes:tieibles du sommeil, de
I'alimentation, un repli, une tristesse, une hypsvité inhabituelle, des résultats scolaires en
chute libre...

La parole permet d’échapper a un double malentetfelparent imagine préserver
son enfant en le laissant a distance de sa matadiienfant évite de questionner ses parents
pour les épargner. En ne posant pas de questios pibse pas de probléme.

Cette accumulation de non dits augmente I'angas$e culpabilité de chacun, alors
gue des explications simples permettent de donfienfant une représentation de la réalité,
l'aident a se déculpabiliser et & se maintenir plaee d’enfant.

De toute maniere, les enfants ne sont jamais diggemodifications qui surviennent
dans la vie de leurs parents (au dela du ressdrjgdif mais tellement réel des modifications
d’humeur des parents, il y a le va et vient a litdlples arréts de travail, les conversations
entendues entre les parents ou avec les amis...)

Méme si elle est difficile, I'information doit étrdonnée peu a peu. Il est inutile de
se lancer dans de grandes explications, I'enfamfynee nous I'avons vu dans le chapitre
précédent, a surtout besoin dans un premier temEawbir que son parent malade est bien
soigné, qu’on s’occupe bien de lui. Qu’il peut dantinuer a vivre, a aller a I'école ou au
collége et que I'on va bien s’occuper de sa sibuati

L’important est de construire une relation dandiégdogue qui aide I'enfant a penser
la maladie, sans toujours vouloir apporter une mép@reécise.
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» Lafratrie bousculée

Une nouvelle fois, je me permets de reprendre aniepdu rapport que j'avais écrit
a la suite de la colonie qui avait été organiséel’®SED et ou je suis intervenu aupres
d’enfants et de pré-adolescents :

«Je souhaite rajouter en tant que thérapeute exercaupres d’enfants en
souffrance, je rencontre régulierement des parenis me parlent de leur détresse mais
également de la détresse des freres et sceursdbtersiur les 12 présents participaient a ce
camps avec leur frere ou leur sceur.)

Au cours de ce séjour, cette problématique est gpde maniére assez révélatrice
lors des entretiens individuels. En effet, dansfémsilles, au quotidien, toute la prise en
charge est centrée sur I'enfant en souffrance, lgu’il y a besoin d’apporter un soutien
psychologique aux fréres et sceurs des enfants degéh, un peu comme cela nous était
apparu indispensable pour les aidants familiaux.

A ce titre, il apparait important de se souvenieda relation de rivalité qui existe
entre freres et sceurs se trouve occultée dansslel'cae fratrie au sein de laquelle il y a un
enfant malade. Cette rivalité ne va pas pouvoikgraner car le poids de la culpabilité est
trop fort. Le frére ou la sceur sera plus dans ugigtee de surprotection.

Il'y a également que I'enfant handicapé occupeplaee importante dans la famille
et que tout est centré autour de lui au niveauaprsse en charge. C’est une souffrance qui
met mal a l'aise la fratrie car I'enfant valide pese sentir géné de ressentir des affects qui
lui paraissent déplaceés.

C’est sur ces éléments que le thérapeute peutvemeér pour aider I'enfant a
verbaliser ce qu’il ressent et se décharger du paid la culpabilité»

Les conséquences sur la fratrie ne sont pas sendei@éerminées par la maladie
d’'un frére ou d’'une sceur, mais surtout par la nranp@rticuliere dont les parents ont réagi a
'annonce de la découverte du syndrome. L’enfamnt parteur va observer les réactions de ses
parents et sera marqué profondément par leurs atenpents.

Cette situation est tres douloureuse pour les &nfaon porteurs car elle leur donne
impression d'étre délaissés. lls ne peuvent sl avec le syndrome et peuvent se sentir
insuffisamment intéressants pour leurs parents

Chez la mere, la dépression consécutive a la déceugle la maladie de son enfant
et a la dimension génétique de celle-ci peut fameerger ce qu’André Green appelait « la
meére morte ». Il se référait a une mére commotiereiééprimée a la suite d'un événement
dramatique. La mére est la, présente en chair @isemais en fait absente et indifférente,
comme si le lien & I'enfant était détruit.

Ces éléements soulignent combien les freres et speukgent étre intrinsequement et
durablement engagés dans le parcours du freratattei

» L’aide des associations de malades ou d’aidants famux

Pour vaincre I'isolement des familles, il faut note travail extraordinaire réalisé
par les associations de malades. La rencontre digatres parents qui traversent les mémes
épreuves est salutaire car elle leur permet dermalser » leurs difficultés et de se sentir
moins isolés. Le partage avec d’autres parentgeumet de constater qu’ils ne sont pas seuls
a souffrir ainsi, que ce qu’ils vivent n’a rien deonstrueux, ce qui leur apporte un réel
apaisement. Ce compagnonnage des bénévoles «sexpgui connaissent de lintérieur le
syndrome, permet a nombreux patients, aidants iEumikt parents de tenir dans la durée.

L’association ASED est particulierement active ensens concernant le syndrome
d’Ehlers Danlos offrant toute un panel d’activitds, soins, de suivis ; un forum, une cellule
d’écoute, des Journées d’ Education Thérapeutigiesscures thermales, des colonies pour
les enfants, des groupes de paroles pour les tmur les aidants familiaux...
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Conclusion :

Ce mémoire est un éclairage sur ce que peut @tedmpagnement de personnes
avec un syndrome d’Ehlers-Danlos et de leurs asddamiliaux mais il ne prétend
naturellement pas étre exhaustif.

Il est au plus prés de ce que jai observé et entethes patients, des aidants
familiaux et de leurs familles.

Je ne m’exprime qu’en mon nom et en m’appuyantdesr apports théoriques des
formations que j'ai pu faire ou des ouvrages gaegu consulter.

Il était certainement un peu présomptueux d’avaulu réunir sur un méme
document une analyse de mes observations auprégalents et auprés des aidants
familiaux. L’idée au départ était de réaliser deoxuments disjoints, mais le temps, le méme
temps que je cite comme nécessaire dans mon ahapitte travail du deuil, m’a manqué.

Ce n’est que partie remise. J'ai pris beaucouplaisipa élaborer cet écrit sur mon
travail aupres des patients et des aidants familiau

La maladie est celle qui donne une échéance aelguwand le temps est compté,
parfois méme quand il n’a pas eu le temps de coroenen compter. C’'est également celle
qui précipite I’'hnumain dans la décrépitude du capde I'esprit, allant jusqu’a lui dérober sa
dignité.

Il y a des maladies qui ne laissent pas le tempgketen a d’autres, comme le
Syndrome d’Ehlers-Danlos, qui ne le réduise passEint néanmoins toutes un trait d’union,
elles touchent a notre intégrité physique a nateatité psychique et intellectuelle. Elles nous
bousculent sur nos certitudes et nous éveilleatahscience de notre chemin de vie.

Elles nous renvoient également a la relation atféald ce miroir, sans qui nous
n’existerions pas vraiment.

La maladie, comme la perte, la séparation, esépneuve qui peut nous figer a tout
jamais ou rebrancher nos forces vitales pour poupoendre toute la mesure de nos
souffrances et pouvoir les dépasser.

Pour parvenir a cela, certains ont besoin d’étommpagnés, écoutés, soutenus. La
parole est un vecteur important pour appréhendeilentuellement ce qui arrive et le
dépasser ensuite affectivement. La symbolisatipowa fonction ici de maintenir I'angoisse
de mort a distance. La parole apparait donc comb@&atrice pour le psychisme de la
personne en souffrance grace a ses vertus théiguoesit

N’en déplaise a tous les rabats joies de tout pailest jamais trop tard pour faire
guelque chose de ses failles et de ses blessaes,ud travail de re-création que permettent
le soutien psychologique, la psychothérapie, lamd et la résilience.

La relation ou le travail avec les personnes pgdsudu SED et de symptémes
connexes, exigent beaucoup des aidants et desastégiis amenent des frustrations et de la
douleur, des déceptions vis a vis de soi méme & gersonne, ainsi qu’une lutte constante
pour maintenir I'équilibre entre sa disponibiliteses limites. Mais il améne également des
moments inattendus de rire et de joie, un respét¢ iétonnement devant les ressources et
la résistance de I'esprit humain et la satisfacposfonde qui accompagne toute participation
pléniere a l'expérience humaine. Si le cceur estexduvl peut accueillir des legons
inoubliables a propos de I'existence.
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— LES AIDANTS NATURELS

1 -Objectif
- connaitre I'efficacité des activités « ApprivoiserSED » pour les aidants naturels des
personnes atteintes d ‘un Syndrome d’Ehlers Danlos.

2 -Public (adultes/hommes/femmes)
- 40 aidants bénéficiant des ateliers
- 40 aidants ne bénéficiant pas des ateliers

3 - Lieu et période
- du 14 juillet au 3 aolt compris — Centre de cuegrttale — Mont Dore — Auvergne

4 — Descriptif simplifié de I'’évaluation des adiids « Apprivoiser le SED »
Randomisation proposée - 2 groupsfatégie Aetstratégie B

Le public de lastratégie Abénéficiera de deux types d’ateliers : auto setrssychosociaux.
Le public de lestratégie Bne bénéficiera pas de la cure et d'aucun de edisrat

Erreur ! Liaison incorrecte.
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5 — Questionnaires utilisés
Utilisation de I'indicateur ZARIT (validé) + aidam{Pr Hamonet)

6 — Stratégie et calendrier

Stratégie A: Ce questionnaire sera rempli avec les aidantieieier jour de cure et 3 mois
apres celle-ci par le psychologue.

Pour le remplissage de |&" période, les questions seront posées par téléppande
psychologue.

Stratégie B: 40 personnes seront tirées au hasard et queétiqrar téléphone aux mémes
périodes.

La saisie sera effectuée par 'ASED sur Excel.

Dans l'idéal, les scores et statistiques seront eftués par une Unité INSERM. Si cela est
impossible, ’ASED s’en chargera.

Résultats : décembre 2012
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AIDANTS TEST

Identification de la personne :

Nom :
Prénom :
Sexe :
Age :
Adresse :

Profession :
En activité :
Sans activité :

Situation familiale :

Célibataire :

Marié :

Divorcé :

Veuf :

Nombre d’enfants, sexe et age :

Autres personnes a charge (sexe et age):

Date de I'exame:
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En complément de I'échelle de ZARIT (ou inventaite fardeau), indicateumodifié et

complétéde santé perceptuelle de Nottingham.

Au début|A la fin |3 mois aprés
de la cure| de la|la cure

cure
oui |non|oui|non |oui |non

Données de fond

1) mes propres besoins ont déja été évalués ?

2) je me considéere comme un aidant ?

3) j'ai recu des informations sur les aides ouicliftés sur le

syndrome ?

4) jai recu des informations sur les aides ouiclittés sul
votre role d’aidant familial ?

5) yai peur du syndrome ?

6) j'ai pensé pouvoir faire face seul ?

7) je cherche du soutien auprés d’'une association ?

8) je cherche du soutien aupres de professionnels ?

9) jaurais besoin d'un lieu d’écoute (soutien gsylogique
individuel ou groupe de paroles entre aidants)

Données individuelles

10) Je me sens tout le temps fatigué

11) tout me demande un effort

12) je me fatigue vite

13) jai des douleurs insupportables

14) jai des douleurs en permanence

15) je trouve que les journées sont interminables

16) j'ai des difficultés a rester inactif

17) jai du mal a faire face aux événements

18) je me sens seul

19) j'ai des difficultés a rentrer en contact alecautres

20) jai 'impression de n’avoir personne a quilpar

21) jai des difficultés a m’entendre avec les asitr

22) jai 'impression d’étre une charge pour lesrasi

23) je me sens nerveux, tendu

24) je me mets facilement en coléere

25) je me rends compte que plus rien ne me fasipla

26) je suis de plus en plus découragé

27) je trouve que la vie ne vaut pas la peine e'@écue

28) je mets beaucoup de temps a m’endormir

29) jai des soucis qui m’empéchent de dormir

30) je dors mal la nuit

31) jai des douleurs la nuit

32) je ne peux me rendormir

33) je reste éveiller une grande partie de la nuit

34) je prends des médicaments pour dormir

35) je me réveille trés t6t le matin

36) je me réveille déprimé le matin
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Evaluation des situations de vie

Echelle de sévérité pour les situations
de vie
0 |Pas de difficulté
1 | Géne inconfort sans limitation de I'action
2 | Géne forte compensée par de la volontg
3 | Handicap nécessitant le soutien d'un tiefs
4 | Impossibilité
Au débutde lacure Alafindelacurg 3 mois apaccure
0|1/2[3]4/0/1 22 3 4 0 1 2 3
37 | Manger (tendance a la boulimie
Actes ou a l'anorexie)
38 | Boire (alcool)
de 39 | Dormir
la 40 | Faire ses activités domestiques
41 | Gérer les « lourdeurd »
vie administratives |
42 | Gérer son budget
courante 43 | Accepter de l'aide
44 | Avoir des relations affectives
avec son conjoint (aidé)
Vie 45 | Avoir des relations sexuelles
46 | Avoir des relations familiales
affective 47 | Avoir des relations avec les
amis ou les voisins
et 48 | Pratiquer des activités de loisirs
. 49 | Pratiquer des activités sociales
sociale (associatives ou de loisirs)
50 | Maintenir une activitg
Vie professionnelle ou de formation
51 | Maintenir des relations adaptees
professionne”e avec ses Collégues
52 | Maintenir des relations adaptees
et de avec la hiérarchie
formation
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Evaluation de la subjectivité

EVALUATION DES EFFETS DES ACTIVITES ASED

« Apprivoiser le SED » - 2012
Les aidants naturels p——

Echelle de Zarit ou Inventaire du Fardeau.

Le score total qui est la somme des scores obtenus & chacun de 22 items, varie de 0 a 88. Un score inférieur ou
égal a 20 indique une charge faible ou nulle ; un score entre 21 et 40 indigue une charge légére ; un score entre
41 et 60 indique une charge modérée ; un scare supérieur a 60 indique une charge sévére.

Voici une liste d’énoncés qui reflétent comment les gens se sentent parfois quand ils prennent soin d’autres personnes.
Pour chague énoncé, indiquer a quelle fréguence il vous arrive de vous sentir ainsi : jamais, rarement, quelquefois,
assez souvent, presque toujours. Il N’y a ni bonne, ni mauvaise réponse.

Cotation :

0 = jamais

1 = rarement

2 = quelquefois

3 = assez souvent

4 = presque toujours

A quelle fréquence vous arrive-t-il de...

Sentir que votre parent vous demande plus d'aide qu’il n’en a besoin ? 01234
Sentir que le temps consacré & votre parent ne vous en laisse pas assez pourvous? 01234
Vous sentir tiraillé entre les soins & votre parent et vos autres responsabilités

(familiales ou de travail) ? 01234
Vous sentir embarrassé par les comportements de votre parent ? 01234
Vous sentir en colére quand vous étes en présence de votre parent ? 01234
Sentir que votre parent nuit a vos relations avec d’autres membres de la famille

ou des amis ? 01234
Avoir peur de ce que 'avenir réserve a votre parent ? 01234
Sentir que votre parent est dependant de vous 7 01234
Vous sentir tendu en présence de votre parent ? 01234
Sentir que votre santé s’est détériorée a cause de votre implication

auprés de votre parent ? 01234
Sentir que vous n'avez pas autant d’intimité que vous aimeriez

a cause de votre parent ? 01234
Sentir que votre vie sociale s'est détériorée du fait que vous prenez soin

de votre parent ? 01234
Vous sentir mal & I'aise de recevoir des amis a cause de votre parent ? 01234

Sentir que votre parent semble s’attendre a ce que vous preniez soin de lui

comme si vous etiez la seule personne sur qui il puisse compter ? 01234
Sentir que vous n'avez pas assez d'argent pour prendre soin de votre parent

encore longtemps compte tenu de vos autres dépenses ? 01234
Sentir que vous ne serez plus capable de prendre soin de votre parent

encore bien longtemps ? 01234
Sentir que vous avez perdu le contréle de votre vie depuis la maladie

de votre parent ? 01234
Souhaiter pouvoir laisser le soin de votre parent a quelqu’un d’autre 7 01234
Sentir que vous ne savez pas trop quoi faire pour votre parent ? 01234
Sentir que vous devriez en faire plus pour votre parent ? 01234
Sentir que vous pourriez donner de meilleurs soins a votre parent ? 01234
En fin de compte, a quelle fréquence vous arrive-t-il de sentir que les soins

a votre parent sont une charge, un fardeau ? 01234

Je propose de réaliser un test de Zarit incluant ketrois périodes pré-définies dans le
restant de I'évaluation (au début de la cure — a Ifin de la cure — 3 mois apres la cure)
afin d’assurer 'hnomogénéité de I'étude.
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Echelle de sévérité pour la
subjectivité
0 |Pas de modification
1 | Géne inconfort
2 | Géne forte
3 |Handicap nécessitant le soutien d'un tiers
familial, amical ou professionnel
4 | Impossibilité
Au déhiet la cure A la fin de la cure 3 mois aprés la cu
01 /2(3(4/0|1] 2 3 40 1 2 38
53 | Etre en bonne santé
54 | Prendre soin de soi physiquement
Etat 55 | Prendre soin de soi
q esthétiquement
apparence 56 | (avis sur mon,conjomt aidé) Etre
en bonne santé
ou 57 | (avis sur mon conjoint aidg)
Prend soin de lui physiquement
d’ 58 | (avis sur mon conjoint aidg)
esthétisme Prend soin de lui esthétiquement

Equilibre |59 | Equilibre du couple aidé/aidant

familial 60 | Equilibre familial global

61 | Rapport a soi-méme (aidant)

Perspective'62 | Rapport a l'autre (aidé)

globale 63 | Rapport a la maladie

d’'avenir
64 Rapport aux autres

65 | Rapport a la vie

6 — Stratéqie et calendrier

Stratégie A: Ce questionnaire sera rempli avec les aidantieieier jour de cure et 3 mois
apres celle-ci par le psychologue.

Pour le remplissage de &2 période, les questions seront posées par téléppande
psychologue.

Stratégie B: 40 personnes seront tirées au hasard et queétiquar téléphone aux mémes
périodes.

La saisie sera effectuée par 'ASED sur Excel.

Dans l'idéal, les scores et statistiques seront eftués par une Unité INSERM. Si cela est
impossible, 'ASED s’en chargera.

Résultats : décembre 2012
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