TRAVAIL DE RECHERCHE SUR ENFANTS ATTEINTS DE MYOPATHIE
Myopathie : maladie neuromusculaire, atteint l’unité motrice (atteintes des neurones de la moelle épinière, dégénérescence des muscles), invalidante et évolutive, courte espérance de vie.

Etude d’une trentaine d’enfants, âgés de 8 ans.

Garçons : myopathie Duchenne de Boulogne 
Utilisation récente de fauteuil électrique (perte progressive du tonus musculaire)

Transmission génétique par la mère aux garçons, chromosome X défaillant que ne s’exprime pas chez les filles (le X sain masque celui atteint) ce qui entraîne une grande culpabilité pour les mères.

Filles : autres myopathies : transmission par la réunion père et mère de chromosomes défaillants (non exprimés chez les parents).

Familles rencontrées par un « appel à témoins » paru à l’association française contre la myopathie.

30 familles se sont portées volontaires.

Rencontre des familles pendant 1 journée, entretiens individuels avec chaque membre.

Questions posées : sur la vie quotidienne (famille, école…), la façon de vivre sa maladie, niveau de connaissance, compréhension de la maladie.

Question posée à tous les enfants : le meilleur souvenir ? le moins bon souvenir ?
Proposition d’un jeu : sur un plateau l’enfant construit une scène avec personnages, accessoires, etc. et imagine une histoire (révèle ses préoccupations enfouies, ses conflits internes…)
Faire un dessin d’une famille : test projectif, représentation qu’il se donne de sa famille, dont il la ressent.

3 axes d’analyses retenus : 
1- saisir comment l’enfant se représente, ses repères sur son identité

2- représentation du lien affectif avec les parents, leurs échanges

3- l’autonomie psychique, sa capacité à penser et à rêver

Distinction de 2 groupes d’enfants : les « combattants », les « désespérés »

Sachant que chaque enfant est amené à passer d’un groupe à l’autre dans une phase « d’adaptation au handicap » très bénéfique.
LE GROUPE COMBATTANT (majorité de filles)
1- saisir comment l’enfant se représente, ses repères sur son identité

Sur un dessin : l’enfant se représente au centre, dans le jeu : son personnage a des actions valorisantes (princesse, arbitre…).

Désir de se mettre en avant. Ce « costume de combattant » masque souvent le sentiment d’être menacé et attaqué.

Idéalisation de soi et en même temps énergie pour lutter car sentiment de fragilité, danger qui menace : double image, héroïque et en danger, vulnérable.

Combien de temps peut durer cette lutte ?

Lutte aussi contre le regard des autres, l’école est souvent mal vécue. Développe les défenses de surface (par exemple la coquetterie pour les filles.

La position de « lutteur » les rassure, les fantasmes des parents les poussent à cette position, ils valorisent la force de leur enfant, son combat.

Cette idéalisation peut conduire l’enfant à s’extraire de lui-même, s’oublier, il exalte son désir.
Des enfants peuvent lâcher cette position, abandonner et rejoindre l’autre groupe. C’est un passage quasiment obligé, une confrontation à sa douleur pour pouvoir s’adapter au handicap.

2- représentation du lien affectif avec les parents, leurs échanges

Discours unanime : sentiment de l’enfant de ne pas pouvoir communiquer avec ses parents (dans le jeu les parents restent immobiles), les enfants se tournent vers les psychologues pour ne pas peser sur leurs parents.

Une chape de silence empêche la communication entre eux, volonté de part et d’autre de masquer la souffrance.

Les parents disent essayer de parler mais que l’enfant semble ne pas entendre.

Les silences s’installent car les sentiments (la tristesse, la culpabilité des parents…) sont trop difficiles à dire.

 3- l’autonomie psychique, sa capacité à penser et à rêver

Inquiétude dans la quête de l’autonomie, remettent à plus tard.

Besoin de sentir une protection pour être rassuré et en même temps pense que leurs parents sont trop fragiles et pas tout à fait capable de s’occuper d’eux : ils luttent aussi pour leurs parents.

Retrait affectif, isolement qui les forcent à maintenir une position qui empêche toute souplesse.

Ces enfants ont un imaginaire stéréotypé, un désir de contrôler leurs pensées (car peuvent être dangereuses).

Ces mécanismes de défense contraignants empêchent leur capacité à penser, rêver.

Ils risquent de ne pas faire face à l’échec.

LE GROUPE DESESPERE (majorité de garçons myopathe Duchenne de Boulogne)

1- saisir comment l’enfant se représente, ses repères sur son identité

se dessine filiforme, abîmé. Sentiment d’épuisement, peur de l’abandon, se sent en danger partout, de toute part.

Identification inhumaine, monstrueuse. Dessins explosés, désorganisés, organes (cils, yeux bouches…) dispersés.

Enfant qui n’arrive plus à se défendre, dans les jeux : scènes violentes, où il perd, meurt…

2- représentation du lien affectif avec les parents, leurs échanges

Ils refusent de parler de leurs parents et se sentent très coupables. Le parent est senti, vécu comme dangereux. Ils n’arrivent pas à parler de façon structurée de leurs maladies : imaginaire qui déborde. Leur monde interne est chaotique, désorganisé.
Leurs mères sont le plus souvent très dépressives, ont une image dévalorisée d’elle-même.

Engrenage déstructurant pour l’enfant dans cette atmosphère anxiogène alors qu’ils ont besoin de réconfort maternel.

3- l’autonomie psychique, sa capacité à penser et à rêver

difficile accession à l’autonomie, pris dans un engrenage. Se projette de façon inconsciente dans la mort.
