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Enfants de Parents

porteurs de SEP

INTRODUCTION

fun point de vue
psychologique, on
peut affirmer que
la SEP est bien une affection
"familiale"” car son impact
émotionnel implique la tota-
lité de la famille et en parti-
culier les enfants. Comment
réagissent les "enfants" a la
maladie de leur meére ou de
leur pere? Quels risques
psychologiques encourent-
ils en raison des troubles
neurologiques de leurs pa-
rents ? Quels comporte-
ments des enfants doivent
alerter ? Comment les aider
a vivre au mieux une telle
épreuve ?

Les rares études consacrées
a ce sujet confirment que
ces enfants ou ces adoles-
cents constituent une popu-
lation exposée. C'est ainsi
qu'ils apparaissent plus
anxieux, plus tristes et cul-
pabilisés que d'autres en-
fants du méme age, de la
population générale. A

I'école, ils semblent plus iso-
1és et leurs performances
scolaires sont parfois dimi-
nuées. Les adolescents pré-
senteraient plus de troubles
des conduites (fugue, prise
excessive d'alcool), plus de
troubles émotionnels a ex-
pression somatique (plain-
tes somatiques, préoccupa-
tion corporelle excessive),
traduisant probablement un
vécu dépressif et des diffi-
cultés d'identification aux
images de leurs parents.

Il s'agit 1a, bien entendu, de
résultats statistiques qui ne
peuvent étre généralisés a
I'ensemble des familles.

Dans ces travaux, trois fac-
teurs semblent moduler les
réactions psychologiques de
ces enfants et de ces adoles-
cents : 'age de ces derniers,
les modalités de relation et
de communication au sein
de la famille, et enfin le de-
gré de sévérité de la mala-
die du parent.
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ROLE DE L'AGE
DES ENFANTS

L'dge des enfants influence
considérablement leur per-
ception de la maladie.

Chez le tout petit, la "SEP"
n'est qu'une entité abstraite.
A cet age, la maladie est
surtout ce qui rend maman
moins présente a la maison,
moins disponible pour les
jeux ou les promenades.
C'est également ce qui la
rend triste ou irritable. Ces
ruptures, provoquées par la
maladie, dans les échanges
mere-enfant, peuvent par-
fois occasionner chez le
nourrisson un sentiment de
crainte et d'insécurité.

A un age plus avancé, l'en-
fant se sent plus concerné
directement par la maladie
de sa meére (ou de son pére).
Ses craintes sont proches de
celles de l'adulte : "est-ce
que maman ou papa va
mourir ? Vais-je attraper
moi aussi la SEP ?". Ces
questions expriment indi-
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face a la SEP en particulier.
Les difficultés psycholo-
giques précédemment dé-
crites sont parfois consécu-
tives a des "troubles fami-
liaux" indépendants de la
SEP.

Ainsi, informer les enfants
sur la SEP, permettre aux
parents et aux enfants d'ex-
primer leurs émotions, dé-
dramatisent fréquemment
les situations et évitent aux
différents membres du
groupe d'avoir a gérer seuls
leurs préoccupations.

LE DEGRE DE SEVERITE
DE LA MALADIE

Il apparait évident que le
degré de sévérité de la ma-
ladie du parent influence
considérablement 1'état
émotionnel des enfants. La
présence d'un handicap mo-
teur ou sensoriel chez le pa-
rent malade incite les en-
fants a s'occuper, d'une ma-
niere quelquefois angois-
sante, de leurs parents aux
dépens de leurs propres be-
soins.

L'intervention d'une aide
extérieure (aide ménagere,
travailleur social), en per-
mettant a chacun de retrou-
ver sa place, atténue sou-
vent ce sentiment de dépen-
dance réciproque.

Enfin, il ne faut pas oublier
que la sévérité neurologique
de la SEP ne recouvre pas
tout a fait sa sévérité psy-
chologique. Cette derniere
dépend étroitement de la
position active ou passive
du sujet face & sa maladie.

CONCLUSION

Ce n'est que depuis peu de
temps que le corps médical
commence a s'intéresser aux
difficultés psychologiques
des enfants dont l'un des
parents est porteur de SEP.
Les quelques études dispo-
nibles et présentées récem-
ment a Londres, lors d'un
symposium international
consacré a la SED, suggerent
que ces enfants et ces ado-
lescents sont en souffrance

psychologique.

Les résultats préliminaires
d'une enquéte nationale réa-
lisée en France aupres de
ces familles I'indiquent éga-
lement. Les enfants et ado-
lescents interrogés se plai-
gnent essentiellement de so-
litude, d'un manque d'infor-
mation sur la maladie. Ils
ont parfois l'impression de
porter eux-méme un handi-
cap.

Tout ceci incite a poursuivre
des recherches sur les be-
soins spécifiques, médicaux,
psychologiques, sociaux et
éducatifs de ces enfants. Les

résultats de ces investiga-
tions permettront aux di-
verses structures sociales et
sanitaires de proposer des
réponses les plus adaptées
aux demandes, attentes,
voire besoins non exprimés
de ces enfants et de ces pa-
rents.

Rappelons une fois de plus,
pour conclure, que la réso-
lution de telles crises fami-
liales n'est pas uniquement
du ressort des spécialistes.
Les parents de ces enfants
ou adolescents en difficulté,
qu'il s'agisse du parent at-
teint de SEP ou du parent
en bonne santé, ont généra-
lement la compétence et la
capacité de chercher a leur
propre niveau des réponses
adaptées. 1l faut, pour cela,
s'en tenir a deux regles d'or
dans le domaine : les
troubles du comportement
des jeunes sont souvent le
témoignage de leur difficul-
té a grandir, a se situer dans
leur famille, a s'exprimer en
famille, et c'est ainsi qu'il
faut essayer de les "interpré-
ter’; il ne faut pas pour au-
tant qu'une maladie familia-
le comme une SEP serve
d'explication systématique a
tous les conflits familiaux et
que la polarisation sur elle
empéche les uns et les
autres de chercher des solu-
tions qui tiennent du bon
sens, de I'écoute et de l'atta-
chement réciproque.

CETTE FICHE REFLETE L'AVIS DU COMITE MEDICAL ET SCIENTIFIQUE DE LA L.ES.E.P.

IL NE PEUT REMPLACER CELUI DE VOTRE MEDECIN TRAITANT, QUI SEUL EST ADAPTE A

VOTRE CAS PERSONNEL.
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