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Introduction

La sclérose en plaques est une maladie inflammatoire du système nerveux central qui touche l'adulte jeune. Les premiers signes se font bien souvent ressentir alors que la personne débute sa vie familiale, sa vie professionnelle, et a de nombreux projets pour son avenir. Après le choc du diagnostic, la personne et sa famille devront apprendre à composer avec l’incertitude du lendemain, des projets familiaux et professionnels parfois bouleversés, une fatigue rendant les actes de la vie quotidienne plus difficiles.

La sclérose en plaques est aussi une pathologie évolutive : c'est la première cause non traumatique de handicap du sujet jeune. Elle va générer des handicaps successifs qui vont altérer la qualité de vie de la personne, mais aussi celle de son entourage direct. L'évolution de la maladie induit de nombreuses pertes : professionnelles, financières, sociales, voire familiales.

Infirmière à domicile dans le cadre du Relais-Handidom, service de maintien à domicile pour personnes adultes lourdement handicapées, je me retrouve parfois confrontée aux répercussions lourdes de cette maladie sur la personne elle-même, mais aussi sur ses proches. 

Les soignants à domicile sont souvent les témoins de l’épuisement physique et psychologique des familles (conjoint, parents) des personnes lourdement handicapées par une sclérose en plaques.

Ces proches, même s'ils  ne réalisent pas les soins, sont bien souvent sollicités dans les actes de la vie quotidienne pour aider la personne atteinte de sclérose en plaques. Cette aide, souvent nécessaire au maintien à domicile va être journalière, et au fil du temps va devenir plus importante. Dans des cas très lourds, une présence quasi constante peut être nécessaire pour que le maintien à domicile soit possible. On comprend alors aisément la pression psychologique et la charge physique que vont pouvoir engendrer ces situations de handicap lourd sur les aidants familiaux. Ces difficultés quotidiennes vont provoquer dans de nombreux cas des tensions familiales, des situations de crise au sein du couple (divorce fréquent). 

Face à ces situations difficiles, je me suis demandée si un meilleur accompagnement des aidants familiaux de personnes lourdement handicapées par une sclérose en plaques existait, alors cela contribuerait à éviter l'épuisement physique et moral  de ces aidants.

Afin de mieux vous faire appréhender ce que peut être la vie d’une personne lourdement handicapée par une sclérose en plaques et celle de sa famille , j’ai voulu dans un premier temps revenir sur la maladie elle même et sur les handicaps que cette dernière peut générer. J'ai ensuite précisé ce qu' était un handicap lourd engendré par une sclérose en plaques.

Dans la partie suivante, j'ai abordé la notion d'aidant familial, d'épuisement dû aux difficultés provoquées par la maladie et par le maintien à domicile d’un proche lourdement handicapé par une sclérose en plaques.

Il m'a paru ensuite indispensable de rechercher quelles étaient les possibilités d'accompagnement actuelles pour la personne malade et son entourage.

Puis j'ai réalisé des entretiens avec des aidants familiaux de personnes lourdement handicapées par une sclérose en plaques, pour vérifier si l'hypothèse que j'avais émise par rapport à l'accompagnement des aidants familiaux se révélait exacte.

Dans la dernière partie, je vous soumets mes propositions. Elles concernent l'accompagnement des aidants familiaux de personnes lourdement handicapées par une sclérose en plaques, dans le cadre de ma pratique professionnelle.

I. La sclérose en plaques : épidémiologie et début de la maladie

1- Epidémiologie

En France, la sclérose en plaques touche plus de 50 000 personnes, et l'on recense 2000 nouveaux cas chaque année.

a) Où est présente la sclérose en plaques ?

Il existe un gradient nord-sud dans l'apparition de la sclérose en plaques : les régions du nord de la France sont plus touchées que les régions du sud.

Ce gradient se retrouve au niveau européen et même au niveau mondial : la maladie est beaucoup plus présente en Europe du Nord, en Amérique du Nord, qu'en Afrique, ou en Amérique du Sud.

b) Qui est touché par la sclérose en plaques ?

Les femmes sont plus nombreuses à être touchées par la maladie que les hommes : le ratio  par rapport au sexe et de 1,7/1. 

Dans le monde, certains groupes ethniques sont plus concernés par la maladie que d'autres : ainsi la sclérose en plaques est plus fréquente dans la race caucasienne que chez les noirs d'origine africaine ou chez les Asiatiques .

c) Quand survient la sclérose en plaques ?

La sclérose en plaques survient dans 70 % des cas entre 20 et 40 ans .

Il existe toutefois des formes précoces de sclérose en plaques (avant 16 ans : 5 %) et des formes plus tardives (après 40 ans : 10 %). 

On retrouve aussi des formes familiales de sclérose en plaques (15 % des cas) qui sont dues à une prédisposition génétique à développer la maladie.

d) Qu'est-ce qui déclenche la sclérose en plaques

L'étiologie exacte de la sclérose en plaques est de nos jours encore inconnue. Toutefois, des recherches à ce sujet, tendent à montrer que le déclenchement de la sclérose en plaques serait dû à l'interaction d'un facteur environnemental (agent infectieux) et d'un facteur propre à la personne (prédisposition génétique).

Une des hypothèses émises est la suivante : des clones lymphocytaires préarmés pendant l'enfance pour détruire la myéline, se réactiveraient en présence d'un facteur environnemental tel qu'un agent infectieux, traverseraient la barrière hémo encéphalique et viendraient détruire la myéline qui partage des antigènes avec cet agent infectieux.

2- Physiopathologie 

La sclérose en plaques est une affection neurologique chronique : c'est une maladie inflammatoire de la substance blanche du système nerveux central.

a) Le système nerveux central :

Le système nerveux central est constitué par l'encéphale et par la moelle épinière. À l'intérieur de ce système nerveux central, on distingue la  substance grise et la substance blanche.

· La substance grise :

Elle est constituée de neurones, d'astrocytes, et d’oligodendrocytes. Les neurones sont des cellules destinées à conduire et à transmettre l’influx nerveux. Ils sont formés d’un corps cellulaire pourvu d’un prolongement : l’axone qui permet la conduction de l'influx nerveux du système nerveux central aux différents nerfs puis cellules musculaires. Ces axones sont entourés d'une gaine de myéline qui va jouer un rôle majeur dans la conduction de l'influx nerveux.

· La substance blanche :

Elle est constituée principalement du groupement des axones myélinisés

b) Le processus inflammatoire et ses conséquences 

La cible de ce processus inflammatoire va être la gaine de myéline qui entoure l’axone : il va se former des plaques de démyélinisation qui vont aboutir à une mauvaise conduction de l'influx nerveux et à l'apparition de signes cliniques.

Ces plaques vont ensuite évoluer soit vers la remyélinisation, soit vers la sclérose. Au bout de quelques temps d'évolution de la maladie, il semblerait que l’axone lui-même soit touché et ne puisse plus du tout assurer son rôle conducteur de l'influx nerveux. 

3- Les différentes formes de sclérose en plaques 

Il existe plusieurs formes de sclérose en plaques :

· la forme récurrente /rémittente

· la forme secondairement progressive

· et la forme progressive primitive.

a) La forme récurrente /rémittente :

C’est la forme la plus fréquente (85 % des cas) : elle évolue par poussée. 

D’après le texte des recommandations de la sclérose en plaques, « une poussée est définie par l'apparition, la réapparition, ou l'aggravation, en absence d'hyperthermie, de symptômes et de signes neurologiques, durant au moins 24 heures, avec régression totale ou partielle. » 

Au début de la maladie, les signes révélés par la poussée régressent  au bout de quelques jours et ne laissent pas de séquelle. Au bout de quelques années, la régression des signes neurologiques ne sera plus totale et laissera place à un handicap permanent.

La durée moyenne entre deux poussées est d’environ 18 mois. La poussée peut parfois faire suite à un facteur déclenchant tel qu'une affection, un stress.

b) La forme secondairement progressive 

Après 10 ans d'évolution, la moitié des personnes souffrant d'une sclérose en plaques récurrente/rémittente présente une forme progressive de la maladie définie comme une aggravation progressive continue de l‘état  neurologique pendant au moins six mois. 

Dans cette forme de sclérose en plaques, il existe néanmoins une possibilité dans certains cas, d’éventuelles poussées.

c) La forme progressive primitive 

Elle est moins fréquente et concerne surtout les personnes dont le début de la maladie intervient après 40 ans.

4- Le début de la maladie  

a) Les signes révélateurs

Dans deux tiers des cas, la phase de début est monosymptomatique . 

· Les troubles moteurs :

Ils sont révélateurs de la maladie dans 40 % des cas. Il peut s'agir d'un déficit moteur partiel (parésie) ou  complet (plégie). Ce déficit va se traduire par une gêne à type de lourdeur, une fatigabilité à l'effort dans le cas d'une parésie, une paralysie dans le cas d'une plégie Ce déficit peut toucher un seul membre (monoparésie), les membres inférieurs (paraparésie ) et plus rarement  un hémicorps (hémiparésie).

· La névrite optique :

Elle est révélatrice de la maladie dans 30 % des cas, elle est en générale unilatérale. Les signes cliniques sont les suivants : une baisse de l'acuité visuelle, et une douleur périorbitaire fréquente.

L'évolution se fait vers la régression en quelques semaines.

· Les troubles sensitifs :

Ils sont présents dans 20 % des cas au début de la maladie. Ils se traduisent par des picotements, des fourmillements, des sensations d'engourdissement, de constriction, de ruissellement d'eau sur la peau, de peau cartonnée, des sensations d'hypoesthésie, des douleurs.

L’antéflexion de la tête peut provoquer des décharges dans le rachis et les membres inférieurs, ou dans les quatre membres (signe de Lhermitte).

· L'atteinte des nerfs crâniens :

Elle ne concerne que 10 % des cas. Elle se traduit par une diplopie, un inconfort visuel.

L'atteinte du nerf trijumeau peut provoquer un trouble sensitif de l’hémiface voire une névralgie  faciale.

· L'atteinte cérébelleuse :

Elle ne se retrouve que dans 5 % des cas. La personne présente alors une démarche ébrieuse, des difficultés dans la coordination des mouvements, une dysarthrie et une hypotonie. 

· Les troubles sphinctériens et sexuels :

Ils ne révèlent que rarement la maladie dans moins de 5 % des cas. Les troubles sphinctériens concernent plus particulièrement l'appareil urinaire (miction impérieuse, incontinence). 

· Les troubles du comportement et les troubles cognitifs

Ils sont peu révélateurs de la maladie. On peut cependant retrouver une alexithymie (difficulté à exprimer ses émotions), des troubles de la mémoire récente et de la concentration.

Ces différents troubles vont être accompagnés d'une fatigue importante qui va rendre les actes de la vie courante plus difficiles pour la personne et pourra être éventuellement source d'incompréhension de la part de l'entourage. Ces différents symptômes vont survenir lors de poussées ponctuelles ou s'installer de façon plus progressive dans le temps.

b) Le diagnostic 

Il fait appel à des notions de dissémination temporelle et spatiale des lésions. La dissémination temporelle correspond à la survenue de poussées successives dans le temps. La dissémination spatiale correspond, quant à elle, à la dissémination des plaques de démyélinisation dans le système nerveux central.

Un syndrome inflammatoire peut-être retrouvé  au niveau du liquide céphalo-rachidien.

Les principaux examens complémentaires sont : l’I.R.M.
, les potentiels évoqués, l’étude du liquide céphalo-rachidien.

L'annonce du diagnostic est bien  souvent synonyme d'effondrement et de dépression pour la personne atteinte de sclérose en plaques, c'est pourquoi elle doit être accompagnée d'un projet de suivi et de soins. 

c) Le traitement 

· Le traitement de la poussée :

Il fait appel à l'utilisation de corticoïdes en perfusion pendant quelques jours pour faire régresser plus rapidement la poussée. Ce traitement s'accompagne d'un repos au lit.

· Le traitement de fond :

Il va permettre de réduire la fréquence des poussées, donc de retarder la survenue du handicap. 

Deux types de traitement de fond existent :

· Les immunomodulateurs : les interféron bêta

Ils  permettent  de réduire la fréquence des poussées d'environ 40 % et de retarder la survenue du handicap de deux à quatre ans.

Au début de leur utilisation, ils induisent souvent un syndrome pseudo grippal qui peut venir se surajouter à une fatigue déja  importante.

L'interféron bêta a plus démontré son efficacité dans les formes  avec poussées que dans les formes progressives.

· Les immunosuppresseurs :  
La mitoxantrone : elle est utilisée dans les formes sévères de la maladie, mais peut avoir une toxicité cardiaque. 

L’azathioprine (imurel), le methotrexate, le cyclophosphamide (endoxan) sont aussi utilisés comme traitement de fond dans la maladie.

· Le traitement symptomatique :

Il concerne les différents troubles générés par la sclérose en plaques. Je l'aborderai dans le paragraphe suivant.
II. La sclérose en plaques : une maladie chronique évolutive

1- La progression du handicap

Au bout de quelques années d'évolution, les signes cliniques révélés lors des différentes poussées ne vont plus totalement régresser et vont laisser place à un handicap permanent. L’évolution de la maladie et la progression du handicap chez une personne donnée ne sont pas prévisibles. On estime toutefois que « la moitié des patients aura une gêne à la marche après huit ans d'évolution, nécessitera l’aide d’une canne à la marche après 15 ans, et aura recours à un fauteuil roulant après 30 ans. » 

Dans le cadre de ma pratique professionnelle, les personnes atteintes de sclérose en plaques que j'ai pu soigner me paraissent avoir eu une évolution beaucoup plus rapide de leur maladie.

Des formes sévères de sclérose en plaques, se traduisant par l'installation très rapide d’un handicap important, se retrouvent surtout dans les formes progressives primaires d'installation tardive (après 40 ans) et représentent 10 % des cas.

À côté de ces formes sévères, on retrouve des formes dites bénignes pour lesquelles il n'existe pas de handicap après 15 ans d'évolution.

a) Les troubles moteurs

Ils ont un rôle majeur dans l'installation du handicap. Ce sont les troubles les plus visibles de la sclérose en plaques pour l'entourage non immédiat de la personne (amis, collègues). Au fil des poussées, la marche va devenir difficile rendant l'utilisation d'une canne nécessaire. Le périmètre de marche va se réduire, la position debout deviendra difficile, et cela pourra aboutir à une paraplégie de la personne. 

Les membres supérieurs pourront également être touchés : des sensations de fourmillements, un manque de force au niveau d'une main, d'un bras sont bien souvent les symptômes de l'évolution de la maladie. Dans des formes très sévères, cela pourra aboutir à une véritable tétraplégie.

La kinésithérapie vise alors à l'adaptation de l'activité physique aux capacités motrices restantes pour éviter la sédentarité de la personne souffrant de sclérose en plaques.

Les aides techniques successives (barre d’appui, canne, fauteuil roulant manuel, puis électrique) en favorisant la mobilité de la personne vont aussi être importantes dans la réadaptation, à chaque étape du handicap.

b) La fatigue

Une fatigue va s'installer lors de la réalisation des actes de la vie courante. Après avoir recherché et traité des causes plus particulières à cette fatigue (effets secondaires de l'interféron, dépression), un traitement médicamenteux pourra être proposé. Il sera accompagné d'un aménagement des activités professionnelles (réduction du temps de travail) et d'un fractionnement des activités, qui seront entrecoupées de périodes de repos.

Cette fatigabilité importante devra aussi être expliquée au patient et à son entourage, qui dans la méconnaissance de ce symptôme pourrait interpréter cette fatigue comme de la mauvaise volonté ou du laisser-aller.

c) Les troubles urinaires.

Après cinq ans d'évolution, plus de la moitié des malades présentent des troubles sphinctériens urinaires et l'on considère que durant l'évolution de la sclérose en plaques, ce seront huit à neuf patients sur 10 qui seront touchés par ces troubles sphinctériens.

Ces troubles correspondent à des impériosités mictionnelles, des fuites urinaires, des infections, et peuvent aboutir à une véritable incontinence.

Ils doivent être pris en compte très précocement dans l'évolution de la maladie, car ils ont un impact très important au niveau de l'image de soi, au niveau de la vie sociale et affective de la personne. 

De plus, ils peuvent avoir un retentissement sur le haut appareil urinaire du fait d'un mauvais fonctionnement vésical avec un risque accru d'infection.

Une rééducation vésicale peut-être envisagée au début de la maladie.

Le traitement des troubles urinaires dépendra de l'existence ou non d'un résidu post-mictionnel dans la vessie. En l'absence de résidu, un traitement par oxybutynine (ditropan) pourra être instauré pour diminuer l'hyperactivité vésicale. En présence d'un résidu post- mictionnel, on aura recours à des alphabloqueurs (xatral) ou à des sondages intermittents. 

La pose d’une sonde à demeure ou une cystostomie ne seront proposées que dans les formes évoluées de la maladie. 

Tous ces traitements seront bien sûrs associés à une hydratation correcte de la personne souffrant de sclérose en plaques.

d) Les troubles du transit.

Il s'agit le plus souvent d'une constipation chronique, due :

· à une diminution voire une suppression de la sensation de besoin : risque de fécalome par accumulation des selles dans le rectum. 

· à une difficulté de relâcher volontairement son anus , ce qui va conduire à une diminution de la fréquence des selles.

· à une faiblesse des muscles du rectum et de la paroi abdominale nécessaires à une bonne évacuation intestinale.

· à  une baisse de l'activité physique et au confinement au fauteuil roulant.

Des conseils hygiéno-diététiques (régime alimentaire riche en fibres , prise de boissons 

suffisantes), un traitement médicamenteux adapté (laxatif doux), et éventuellement la pose d'un suppositoire exonérateur vont permette d'éviter cette constipation chronique.

Des cas moins nombreux d’incontinence anale peuvent être rencontrés. Il sont dus à un déficit du fonctionnement du sphincter anal.

Tout comme les troubles urinaires, les troubles du transit ont une répercussion indéniable sur la qualité de vie de la personne atteinte de sclérose en plaques : image de soi altérée, peur de se souiller, perturbation de la sexualité.

e) Les troubles sexuels.

La sclérose en plaques a une répercussion directe sur la physiologie de l'acte sexuel du fait d'une conduction nerveuse altérée. Cela se traduit chez l'homme par une difficulté à maintenir une érection, un changement dans la perception de l'orgasme ; et chez la femme par une sécheresse vaginale, des sensations douloureuses, et une anorgasmie.

Mais la sexualité du couple peut aussi se retrouver perturbée par la peur de ne pas arriver à une relation sexuelle satisfaisante pour les deux partenaires, par une trop grande fatigue du conjoint atteint de sclérose en plaques (ou des deux partenaires s' il y a épuisement de l’aidant), par une spasticité des membres inférieurs trop importante et une peur des fuites urinaires chez la personne atteinte de sclérose en plaques.

Si le conjoint est amené à faire des soins (toilette, soins intimes par rapport à l'élimination fécale et urinaire), la relation entre la personne atteinte de sclérose en plaques et son conjoint peut évoluer vers une relation soignant/soigné et être préjudiciable à la sexualité du couple.

Des traitements médicamenteux sont proposés :

· chez l'homme : injection intra-caverneuse de sildénafil, pour arriver à une érection pouvant permettre l'acte sexuel.

· chez la femme : il n'y a pas de traitement médical précis mais on propose l'utilisation de lubrifiant pour éviter la sécheresse vaginale.  

Des conseils par rapport à l'élimination et la spasticité peuvent être donnés : vider sa vessie avant d'avoir une relation sexuelle, prendre des myorelaxants afin d'éviter une trop grande spasticité.

Les troubles sexuels associés aux troubles sphinctériens peuvent provoquer l'arrêt de la sexualité dans le couple qui se retrouve encore un peu plus fragilisé.

La fertilité du couple, quant à elle, n'est pas affectée par la maladie.

f) La spasticité

La spasticité est une exagération du tonus musculaire, qui est ressentie par la personne atteinte de sclérose en plaques comme une contracture, un spasme, une raideur globale des membres inférieurs. 

On distingue dans un premier temps de la maladie, la spasticité utile qui va faciliter la position debout, les transferts par extension des membres inférieurs ; et dans un second temps la spasticité nuisible qui correspond à des contractures en flexion, parfois douloureuses, venant aggraver le handicap existant et créer des attitudes vicieuses.

La spasticité pourra être renforcée par certains facteurs extérieurs tels que la chaleur, le changement de temps et par des facteurs internes tels qu'une infection urinaire, un fécalome, un facteur psychologique (dépression), une douleur.

Le traitement de la spasticité ne sera mis en route que lorsque la spasticité deviendra handicapante pour la personne. Le traitement médical est basé sur l'utilisation de myorelaxants (lioresal, dantrium) et de benzodiazépine (rivotril, valium).

Ce traitement a pour inconvénient de venir majorer une fatigue existante, d'accentuer certains symptômes tels que des vertiges, des problèmes de déglutition.

Devant l'importance de ces effets secondaires et face à une spasticité majeure, la mise en place d'une pompe à liorésal pourra être envisagée. Le médicament sera directement introduit dans le liquide céphalo-rachidien au niveau lombaire par l’intermédiaire d’une pompe sous-cutanée et agira directement sur les centres de la spasticité des membres inférieurs.

Des techniques chirurgicales (dreztomie, neurotomie sélective) en sectionnant des fibres nerveuses auront une action définitive et permettront la suppression de la spasticité..

La kinésithérapie aura ici toute son importance : elle permettra de réduire la spasticité, préviendra l'enraidissement articulaire et les attitudes vicieuses par des exercices d'étirement, par une verticalisation si la personne se déplace déjà en fauteuil.

La cryothérapie (utilisation du froid : bains ou aérosols réfrigérants) sera aussi utilisée pour combattre la spasticité.

g) La douleur

La douleur est un symptôme que l'on retrouve dans 40 à 50 % des cas de sclérose en plaques, et qui peut se manifester précocement dans l'évolution de la maladie.

Plusieurs types de douleurs sont présentes dans la sclérose en plaques.

· Les douleurs neurogènes 

Elles sont dues à une atteinte directe du système nerveux central par la maladie. Elle représentent  60 % des douleurs dans la sclérose en plaques. Elles peuvent survenir :

· Lors d'une poussée 

La douleur sera déclenchée par le toucher du fait de l'inflammation de certaines zones qui contrôlent la douleur au niveau de la moelle épinière. Le traitement de ces douleurs sera celui de la poussée: les corticoïdes.

· De façon paroxystique 

La douleur s'apparente à une décharge électrique (névralgie, spasmes douloureux au niveau des membres inférieurs). Elle peut être traitée par des antiépileptiques (tegretol) et par des antidépresseurs (laroxyl, anafranil) utilisés à visée antalgique.

· De façon permanente 

Ce sont des douleurs à type de cuisson, de brûlures, de serrement. Elles s’accompagnent parfois de fourmillements et touchent plus particulièrement les membres inférieurs et notamment les pieds.

La permanence de ces douleurs peut altérer gravement la qualité de vie de la personne et avoir des répercussions sur l'entourage de cette dernière, du fait d'une baisse de moral ou d'une plus grande agressivité.

· Les douleurs secondaires à la maladie 

· Les douleurs musculo- squelettiques 

Les contractures sont des contractions musculaires violentes qui peuvent être douloureuses surtout au moment du coucher et pendant la nuit. Dans certaines circonstances, telles qu'une infection, un problème de constipation, ces contractures peuvent être renforcées.

Le traitement sera celui du facteur de renforcement s'il y en a un (traitement antibiotique pour traiter une infection urinaire), et celui de la spasticité (voir chapitre précédent).

Des douleurs au niveau sacro-coccygien et au niveau de l'os iliaque sont parfois présentes. Elles sont dues à la pression sur le corps, causée par l'immobilité et sont soulagées par des changements de position.

· Les lombalgies et la tendinite du fessier 

Elles sont souvent dues à une mauvaise posture lors de la marche, du fait de troubles de l'équilibre.

Le traitement aura ici pour but le rétablissement d'une bonne posture au moyen des séances de kinésithérapie.

· Les douleurs iatrogènes 

Le traitement de fond de la sclérose en plaques peut entraîner des douleurs musculaires et des céphalées qui cèdent facilement à un traitement antalgique par paracétamol .

Toutes ces différentes formes de douleurs devront être recherchées et prises en charge de façon précoce par les soignants, pour éviter une diminution de la qualité de vie de la personne et de son entourage.

h) Les troubles d'équilibration 

· les troubles de l'équilibre axial  

Ils sont habituels dans les scléroses en plaques évoluées et traduisent l'association de plusieurs déficiences (pyramidale, vestibulaire, cérébelleuse, et proprioceptive ) au niveau du système nerveux central. La démarche ataxo-spasmodique est une manifestation de ces troubles.

Des séances de rééducation viseront à rechercher l'acquisition d’un nouvel équilibre nécessaire à la marche et à une bonne posture.

· Le tremblement 

Il signe une atteinte cérébelleuse et peut être associé à une dysarthrie. C'est un symptôme invalidant fréquent qui va limiter et entraver les activités de la vie quotidienne. Il peut même être responsable d’un handicap majeur, dans le cas du développement d'une hyperkinésie volitionnelle qui va venir perturber tout mouvement volontaire et tout geste fin.

Le traitement médicamenteux et la kinésithérapie auront peu d'efficacité sur ce tremblement.

i) Les troubles des fonctions du tronc cérébral

· Les troubles de déglutition 

La personne va faire des fausses routes avec son alimentation. Ces fausses routes sont source d'angoisse pour la personne et pour son entourage, et peuvent parfois être à l'origine d'une diminution volontaire de l'alimentation. De plus, elles vont favoriser les infections pulmonaires à répétition par inhalation de petits fragments alimentaires lors des fausses routes.

Lorsque ces troubles de déglutition deviennent trop importants, et mettent la vie de la personne en danger, du fait d'une éventuelle asphyxie ou d'une impossibilité d'alimentation par la bouche, une sonde de gastrostomie pourra être mise en place.

Les personnes atteintes de sclérose en plaques repoussent le plus longtemps possible le moment de la gastrostomie, car manger reste bien souvent un de leur dernier plaisir. 

Le moment du repas est aussi un repère dans la journée, un moment de partage familial : le fait de ne plus pouvoir manger va induire des pertes à tous ces niveaux.

· La dysarthrie

Elle va avoir un retentissement important sur la qualité de vie de la personne et de ses proches en limitant la communication.

Les troubles de déglutition et la dysarthrie pourront faire l'objet de séances d’orthophonie.

· Un nystagmus

Il se retrouve dans plus d'un tiers des cas après cinq ans d’évolution de maladie.

j) Les troubles cognitifs et comportementaux

· Les troubles cognitifs 

Ils se traduisent par des difficultés de concentration, des troubles de mémoire sur des faits récents, des problèmes d'organisation, un apragmatisme, un manque d'initiative.

Ils se retrouvent dans plus de 50 % des cas après cinq ans d'évolution.

Dans les formes évoluées de sclérose en plaques, une démence peut être retrouvée.

· Les troubles du comportement ou dysfonctionnements émotionnels 

Ils sont maintenant considérés comme des conséquences directes des lésions cérébrales. Ces dysfonctionnements émotionnels génèrent trois types de comportement.

· La dépression  

On retrouve fréquemment un syndrome dépressif chez les personnes atteintes de sclérose en plaques.

· L'euphorie  

La personne est joyeuse, gaie ; elle ne paraît pas affectée par sa maladie et son handicap .

· L'incontinence émotionnelle  

La personne est prise d'éclats de rire , de sanglots soudains, dans des situations qui ne justifient pas un tel comportement.

Ces troubles cognitifs et comportementaux devront être expliqués à la personne atteinte de sclérose en plaques et à sa famille comme un des symptômes de la maladie. Ils sont en général mal vécus par la personne qui se dévalorise facilement en constatant par exemple qu’elle a des pertes de mémoire ou qu’elle a du mal à se concentrer. La famille va aussi vivre difficilement ces troubles et en particulier les troubles comportementaux qui pourront être déstabilisants.

k) L'état psychologique de la personne atteinte de sclérose en plaques face à la maladie et à son évolution

La personne porteuse d'une sclérose en plaques va devoir faire face à de nombreuses pertes d'un point de vue fonctionnel, mais aussi au niveau professionnel, au niveau social, etc. À chaque perte, va correspondre un travail de deuil qui se compose de plusieurs phases : le déni, la colère, le marchandage, la tristesse qui peut aller jusqu'à la dépression, l'acceptation.

Ce cheminement est difficile à vivre pour la personne mais certaines de ces phases sont aussi particulièrement difficiles à vivre pour l'entourage direct de la personne atteinte de sclérose en plaques.

Par exemple, lors de la phase de colère, l'agressivité de la personne va parfois être dirigée contre ses proches qui auront alors peut-être du mal à lui apporter un soutien psychologique pendant cette période difficile. De plus certains troubles comportementaux, s'ils sont présents, peuvent venir renforcer une situation où la communication est déjà difficile et favoriser l’épuisement et le découragement de l'entourage.

2- Le maintien à domicile d'une personne lourdement handicapée par une sclérose en plaques

Lorsqu'on utilise le terme « personne lourdement handicapée », il convient de définir au préalable ce qu’est un handicap lourd généré par une sclérose en plaques.

A cette fin, il m'a paru intéressant de faire ici référence à l’échelle de Kurzke  ou échelle E.D.S.S.
 qui est habituellement utilisée par les neurologues pour évaluer le degré de handicap d'une personne.

a) L’échelle de Kurzke 

Elle reprend les différentes fonctions qui peuvent être altérées dans l'évolution de la maladie. Une cotation numérique va permettre d'apprécier le degré de perturbation de chaque fonction.

Ce système de cotation des différentes fonctions va avoir pour objectif d’évaluer le handicap de la personne en y faisant correspondre un chiffre.

b) Handicap lourd et sclérose en plaques

Les patients dont nous ne nous occupons à domicile ont un E.D.S.S. généralement supérieur ou égal à huit : c'est-à-dire qu'ils ne marchent plus, sont confinés au fauteuil roulant et au lit Ces patients souffrent tous de troubles sphinctériens urinaires et de constipation chronique. Ils peuvent parfois être porteurs d'une sonde de gastrostomie nécessitant alors une alimentation par sonde. La présence de douleurs exacerbées, de troubles cognitifs , est aussi fréquente et va souvent avoir des répercussions importantes sur la qualité de vie de la personne et de sa famille.

Cependant chaque cas rencontré est différent du fait du caractère polysymptomatique de la sclérose en plaques.

c) Les difficultés du maintien à domicile

Le maintien à domicile d’une personne lourdement handicapée par une sclérose en plaques se fait 24 heures sur 24, 7 jours sur 7, et bien souvent 365 jours par an. Les aidants familiaux doivent pouvoir être disponibles le jour, et la nuit si besoin.

Devant cet état de fait, on comprend aisément la dureté physique et morale que peut induire un tel maintien à domicile. Je voudrais vous donner un exemple de situation difficile que j'ai pu constater en tant qu'intervenante à domicile. .

              Le cas de M. L.

M. L. est maintenant décédé depuis deux ans, mais j'ai voulu relater son cas car il montre bien l'interaction entre le handicap et l'épuisement physique et moral des aidants.

Il est aussi révélateur d’une situation financière difficile que l'on retrouve souvent dans le maintien à domicile des personnes lourdement handicapées.

M. L. avait une cinquantaine d'années et était atteint d’une sclérose en plaques depuis une vingtaine d'années. Il était marié, père de trois enfants (de 14 à 20 ans) et vivait dans un petit appartement à Mulhouse.

Il était tétraplégique, pesait environ 100 kilos, était très spastique, et incontinent urinaire. Il présentait également des douleurs importantes le jour et la nuit qui imposaient des changements de position fréquents. Son amplitude respiratoire était très faible, source de nombreuses infections pulmonaires.

Pendant quelques années, Mme L. avait aidé son mari pour sa toilette, puis avait pris en charge cette dernière de façon totale, une fois le handicap devenu plus important.

L'équipe du Relais-Handidom avait été sollicitée car Mme L. n'arrivait plus à réaliser la toilette de façon satisfaisante du fait du poids de son mari, du handicap, et de contractures très importantes. Malgré notre présence Mme L. souhaitait continuer les soins avec nous. Notre aide lui permettait toutefois de ne plus s'épuiser physiquement, ni de se faire mal pendant la toilette et les transferts.

Pendant la journée, Mme L. ne sortait presque jamais car son mari avait besoin d'une surveillance quasi constante : encombrement pulmonaire fréquent, changements de position pour atténuer les douleurs (dans les moments difficiles toutes les demi-heures). M. L. avait également besoin de l’aide de son épouse pour être mis sur la chaise percée afin d'assurer son élimination fécale. Du fait de son incontinence urinaire M. L. était porteur d'un étui pénien, qui avait parfois du mal à tenir ; ce qui pouvait conduire à de nouveaux transferts pour la nécessité d'un change.

Mme L. assurait aussi la prise en charge des repas de son mari qui ne pouvait plus manger seul. L'après-midi, Mme L . recouchait son mari pour la sieste car il ne supportait pas de rester dans son fauteuil, même s'il pouvait être allongé dans ce dernier. Il était ensuite relevé pour la soirée et le repas. Mme  L. faisait un peu de ménage après le coucher de son mari entre 22 h 24 heures. Elle dormait dans la même chambre que son mari, faute de place suffisante dans l'appartement, mais aussi pour l'entendre s'il était encombré la nuit ou s’il voulait changer de position.

Nous avions proposé à Mme L. de faire appel à un service d'auxiliaire de vie pour la journée, et pour le coucher, mais elle n’y était pas favorable car son allocation compensatrice tierce personne lui servait à vivre. En effet son mari ne travaillant plus, ayant trois enfants, Mme L. avait très peu de revenus, malgré les aides financières perçues au titre du handicap. De plus son mari était exigeant et aurait eu du mal à accepter d'autres intervenants que son épouse.

Lorsque Mme L. était complètement épuisée, que son mari avait des demandes incessantes, elle appelait le SAMU, qui constatant la plupart du temps des problèmes d’oxygénation chez M.L., hospitalisait ce dernier pour 24 à 48 heures.

Les aidants familiaux

3- Généralités sur les aidants familiaux

a) définition et rôle des aidants familiaux

Pour l’Union Nationale des Associations Familiales : « l’ aidant familial ou de fait est la personne qui vient en aide à titre non professionnel, pour partie ou totalement, à une personne dépendante de son entourage, pour les activités de la vie quotidienne. Cette aide régulière peut être prodiguée de façon permanente ou non. Cette aide peut prendre plusieurs formes : nursing, soins, accompagnement à l'éducation et à la vie sociale, démarches administratives, coordination, vigilance et veille, soutien psychologique, communication, activités... » 

b) Qui sont les aidants familiaux, quelle est leur place dans la société ?

L’U.N.A.F
 estime qu'en France, il y a au moins 2 millions de personnes qui assument le rôle d'aidant familial. Ces aidants familiaux appartiennent le plus souvent à l'entourage familial proche de la personne dépendante : conjoint, parents, enfants ; et sont en grande majorité des femmes.

Ils interviennent auprès des personnes âgées dépendantes, des personnes handicapées, mais aussi des personnes gravement malades. Ces aidants familiaux hésitent souvent à demander de l’aide pour eux-mêmes : pour eux, s'occuper de leurs proche est un devoir. Il n’osent pas exprimer leur souffrance par culpabilité vis-à-vis de leur proche handicapé ou malade et par peur de l'incompréhension de l'entourage familial ou amical.

Jusqu'en 2005, il y avait peu de reconnaissance du statut d'aidant familial par la société. La loi de compensation du handicap
 a permis une meilleure reconnaissance de ce statut. Elle reconnaît à l'aidant familial le droit à l'accompagnement et à un soutien dans la vie quotidienne, à un dédommagement financier par rapport à l'aide fournie pour suppléer les incapacités dues au handicap, et à une protection sociale accrue. Un aidant familial qui interrompt son activité professionnelle pour s'occuper d’un proche pourra désormais être rémunéré.

La mise en application pratique de la loi sera cependant plus difficile dans d'autres domaines tel que l'hébergement temporaire, faute de places suffisantes. Il est reconnu aux aidants familiaux le droit de pouvoir bénéficier de périodes de repos avec un maximum de 90 jours par période de 12 mois. Cette ou ces périodes de repos peuvent être réalisées en une seule ou plusieurs fois dans l’année à condition de trouver une structure d’hébergement temporaire pour le proche malade. Elles permettent à la famille de « se ressourcer, de garder son unité, son potentiel éducatif et ses possibilités d'accompagner la personne tout au long de l'année. »
      

4- Les aidants familiaux de personnes lourdement handicapées par une sclérose en plaques

Dans le cadre de la sclérose en plaques, étant donné la prédominance féminine de la maladie, les hommes sont peut-être un peu plus nombreux à assumer le rôle d'aidant familial. Ces aidants vont devoir apprendre à composer avec la maladie de leur proche et les pertes qu'elle induit (physiques, financières, sociales, perte de repères dans la cellule familiale), la fatigue d'une activité professionnelle, l’éducation des enfants, et bien souvent des difficultés administratives et financières. 

Nombreux sont les conjoints qui au bout de quelques années « craquent » et décident de divorcer. Lorsque ce sont les parents qui sont les aidants familiaux, se pose alors la question de la prise en charge de la personne atteinte de sclérose en plaques lorsqu'ils seront trop âgés et ne pourront plus assurer leur rôle d'aidant familial.

Comme je l'ai mentionné au paragraphe précédent, l'aidant familial peut culpabiliser vis-à-vis de la personne dont il s'occupe. Il s'en veut d'être en bonne santé alors que son proche est malade, il pense ne pas être assez efficace dans ce qu'il entreprend pour la personne soignée, ne pas en faire assez. 

Dans des questions- réponses relatives aux effets psychologiques de la sclérose en plaques, Nathalie Zacomer, psychologue à l’A.P.F.
 , écrit que «  cette culpabilité de l'entourage aboutit à des mesures d’hyperprotection vis-à-vis de la personne atteinte de sclérose en plaques, qui peuvent alterner ou non avec des moments de rejet, de ras-le-bol, d'agressivité, car on en veut à l’autre de se sentir coupable. »

L'aidant familial d'une personne atteinte de sclérose en plaques est un aidant sur du long terme. Les difficultés rencontrées vont être grandissantes avec le temps, pour la personne et sa famille, du fait de l'augmentation progressive du handicap .

Ces difficultés vont être vécues 24 heures sur 24, et souvent 365 jours par an, sans pouvoir vraiment prendre de recul par rapport à la situation vécue. J'ai constaté que cela peut aboutir à une détérioration des relations entre les différents membres de la famille et à une souffrance morale de ces derniers. 

Un soutien psychologique n’est pas forcément mis en place dans cette situation. Cela peut s'expliquer par plusieurs raisons : l'assimilation du suivi psychologique à la prise en charge de problèmes psychiatriques (« ce n'est pas pour moi »), le manque de temps, les problèmes financiers qui ne permettent pas de payer un suivi psychologique, l'inexistence ou la méconnaissance de groupes de paroles sur la région, la dépression qui empêche toute initiative.

5- Quelle qualité de vie pour l'aidant d'un patient atteint de sclérose en plaques ?

Au cours de mes recherches, j'ai eu connaissance d'une enquête réalisée par la L.F.S.E.P.
 sur la qualité de vie de 72 aidants familiaux (32 hommes et 40 femmes) de personnes lourdement handicapées par une sclérose en plaques (station debout impossible).

D' après cette enquête, les aidants familiaux sont sollicités pour des activités quotidiennes telles que « la toilette, l'habillage, l’aide aux repas, la gestion économique du foyer et le soutien moral. »

Un tiers des aidants familiaux interrogés réalise même des actes infirmiers tels que des pansements, des injections, ou des sondages urinaires.

70,8 % de ces aidants reçoivent une aide quotidienne pour les soins d'hygiène et les soins infirmiers. Cependant l'enquête révèle un manque d'aide par rapport « aux repas, aux déplacements extérieurs, aux transferts, aux loisirs, à la gestion économique du foyer, au soutien moral. »

L'isolement progressif est mis en évidence par la diminution des loisirs, la diminution des rencontres avec des amis qui deviennent plus rares.

Le quart de ces aidants « se sentent assez souvent tristes et déprimés ». L'anxiété, l'irritabilité, le sentiment d'être débordé par la situation se retrouvent aussi fréquemment chez les aidants qui s'expriment peu sur leur situation et éprouvent un sentiment d'incompréhension de la part de leur entourage dans presque 70 % des cas.

On note aussi des perturbations de la vie sociale et professionnelle des aidants qui sont souvent obligés de restreindre leurs activités extérieures de façon à pouvoir être présents à domicile et répondre aux besoins de leur proche.

La moitié des aidants pense que la communication avec leur proche a changé depuis la survenue de la maladie. Toutefois cette communication reste bonne pour plus de la moitié des aidants.

On note également la présence de « moments de plaisir partagé » entre l’aidant et la personne atteinte de sclérose en plaques. Cependant des moments de colère de l’aidant vis-à-vis du proche atteint de sclérose en plaques sont aussi révélés par cette enquête.

La relation de couple sur le plan affectif et sexuel est aussi perturbée par la maladie.

Cette enquête montre bien le retentissement de la maladie sur la vie sociale des aidants, mais aussi sur la vie affective et psychique de ces derniers. Si l’accompagnement dans la dépendance physique de la personne atteinte de sclérose en plaques est présent, bien que parfois insuffisant ; il n'en est pas de même de l'accompagnement psychologique qui est quasiment inexistant et très peu structuré, aussi bien pour les personnes atteintes de sclérose en plaques que pour les aidants.

6- Le risque d'épuisement chez les aidants familiaux

Lors de mes soins, j'ai pu relever différentes attitudes des aidants familiaux qui me paraissent refléter l’épuisement de ces derniers.

a) La séparation

Lorsque le handicap devient plus important et a de nombreuses répercussions dans la vie quotidienne, il est fréquent que le couple se sépare, souvent à l'initiative de l'aidant qui n'arrive plus à vivre avec la maladie de son conjoint.

b) Les conduites addictives

L’alcoolisme se rencontre parfois chez les aidants familiaux qui sont dans l'épuisement sans espoir de voir leur situation s'améliorer. Ces conduites sont souvent à mettre en parallèle avec une dépression de l'aidant familial. 

c) Les attitudes agressives

Un aidant familial qui va être sollicité de façon très intense va pouvoir développer une attitude agressive vis-à-vis de la personne qu'il est censé aider, quand il n'a pas la possibilité d'exprimer un moment donné, sa souffrance et son « ras-le-bol » de cette situation. Cette agressivité peut aussi être dirigée vis-à-vis des autres intervenants de la personne atteinte de sclérose en plaques (soignant, auxiliaire de vie).

d) Le non soin

Peu à peu, même s'il n'y a pas de divorce, une séparation peut s'instaurer dans le couple tant au niveau des lieux de vie dans la maison qu'au niveau physique. Chacun vit de façon séparée tout en habitant sous le même toit. L’aide apportée à la personne souffrant de sclérose en plaques est en grande partie prise en charge par des soignants et des auxiliaires de vie. Il n'y a plus de stimulation ni de soutien de la personne par son environnement familial.

e) Les répercussions de l'épuisement de l'aidant familial dans le maintien à domicile

Les différents comportements des aidants familiaux retentissent dans la prise en charge globale du soin de la personne à domicile.

Les aidants familiaux sont nos partenaires dans le maintien à domicile de la personne atteinte de sclérose en plaques. S'ils sont défaillants et n'assurent plus leur rôle de coordination, le maintien à domicile va s'en trouver fragilisé. 

D'autre part j'ai pu constater que l'épuisement des aidants familiaux, s'il perdure dans le temps, retentit bien souvent sur la dynamique des soins. Les soignants se trouvant constamment en face de personnes démunies moralement, peuvent à leur tour ressentir une situation d'épuisement.

f) Une situation d'épuisement

Je vous fais part dans ce paragraphe d'une situation d'épuisement que j'ai pu rencontrer lors de mes soins à domicile.

Mme F. a une quarantaine d’année, elle  est atteinte d'une sclérose en plaques. Elle vit avec son mari et sa fille âgée de 9 ans dans un petit appartement. 

Mme F. est paraplégique, elle présente des problèmes cognitifs, et est porteuse d'une sonde urinaire à demeure.

Mme F. est retournée vivre à domicile après un très long séjour en structure de rééducation et de réadaptation, dû à des problèmes médicaux successifs.

La prise en charge des soins de Mme F. (toilette, lever, gestion de l'élimination urinaire et fécale, coucher) est assurée deux fois par jour par des soignants. Le ménage, la confection des repas sont réalisés par un service d'auxiliaires de vie (deux heures par jour, tous les jours sauf  le samedi et le dimanche).

Lorsque son mari travaille, Mme F. reste seule pendant toute l'après-midi malgré ses problèmes cognitifs.

Dès le début du maintien à domicile, M. F. est confronté à des problèmes financiers dus à une mauvaise coordination des services administratifs. Ces derniers doivent débloquer l'argent pour payer l'allocation compensatrice tierce personne, destinée à financer les heures d'intervention des auxiliaires de vie.

M. F. doit désormais assumer seul l'éducation de sa fille, qui s'apercevant que sa maman ne lui dit jamais non, va essayer de profiter de la situation dans un premier temps. 

M. F. travaille pendant la journée : chaque fois qu'un rendez-vous est nécessaire pour son épouse, il doit prendre une journée de congé, ce qui lui diminue son temps de repos et ne convient pas à son employeur.

M. et Mme F. sortent très peu. Ils ont peu de revenus et n’ont pas les moyens, malgré les aides financières existantes, d'acheter une voiture aménagée. 

Toutes les périodes de repos de M. F. sont passées à la maison de façon à assurer une présence auprès de son épouse.

M. F. a du mal à gérer ce que doivent faire les auxiliaires de vie : il leur laisse très peu de directives. Son épouse n'a pas la capacité de dire ce qui doit être réalisé. Cette mauvaise coordination est renforcée par le fait que les auxiliaires de vie sont nombreuses à intervenir auprès de Mme F., et n’ont pas connaissance de sa pathologie ni des troubles que cette dernière implique.

Mme F. communique peu avec les soignants et les auxiliaires de vie ; elle exprime très peu ce qui ne lui convient pas. Par contre, elle fait part de toute son insatisfaction à son mari lorsque ce dernier rentre du travail, le soir.

L'équipe soignante a essayé d'accompagner M. F. et Mme F. par rapport à ces difficultés, mais s'est retrouvée assez vite impuissante devant cette situation complexe. Pour essayer de pallier aux difficultés existantes, une augmentation des heures d'auxiliaire de vie a été demandée et acceptée.

Les auxiliaires de vie interviennent une partie de l'après-midi : cela permet d'assurer une présence auprès de Mme F. et de mieux garantir sa sécurité. Elles interviennent ensuite de nouveau le soir pour un coucher plus tardif de Mme F., qui peut désormais manger en famille. 

La fille de M. F. et Mme F. souffre d’obésité. L'assistante sociale qui s'occupe de Mme F. lui a trouvé un établissement spécialisé dans les Vosges : elle y a séjourné pendant un an, ne rentrant chez elle que tous les 15 jours.

Pendant cette période la tension est un peu moindre chez M. F.. Après ce séjour, M. F. a pris la décision d’assumer en priorité l'éducation de sa fille et de relancer une recherche de placement définitif pour son épouse qui est d'accord avec ce choix car elle s'ennuie à domicile.

L'équipe soignante a alors pu noter un changement de comportement de Mme F. vis-à-vis de sa fille : au départ assez indulgente, elle manifeste maintenant de l'irritation face à certains comportements de cette dernière et ne supporte pas qu’elle monopolise l’attention de M. F. Elle est parfois aussi énervée du fait que sa fille peut réaliser certaines sorties qui ne sont plus possibles pour elle-même.

M. F. a aussi évolué dans son comportement d’une part vis-à-vis de l'équipe soignante : il est beaucoup plus critique par rapport à la prise en charge de son épouse ; et d’autre part vis à vis de son épouse : il est moins présent, a tendance à se désintéresser d'elle et a encore moins assurer la coordination au niveau du domicile.

Mme F. doit bénéficier d'un accueil temporaire fin novembre 2006, mais début novembre    M. F., en situation de crise, refuse que le maintien à domicile ne continue plus longtemps. L'augmentation des problèmes comportementaux chez son épouse (cris pendant la nuit), l'apparition d'un syndrome psychosomatique chez sa fille (vertiges) ont provoqué ce refus, et l’accueil en urgence de Mme F. dans un centre de rééducation.

Mme F. a ensuite eu la chance de pouvoir bénéficier d'un autre accueil temporaire dans un établissement spécialisé dans la prise en charge des personnes atteintes de sclérose en plaques : «Le Haut de Versac ». 

Mme F., d'habitude très négative par rapport à ces placements temporaires, apprécie ce dernier séjour. Ce dernier établissement proposant des accueils permanents, nous espérons que Mme F. pourra y rester de façon définitive.

III. Les possibilités d’accompagnement des aidants familiaux de personnes lourdement handicapées par une sclérose en plaques

Dans ce paragraphe, j’ai recherché ce qui pouvait être proposé actuellement en terme d'accompagnement pour les aidants familiaux de personnes lourdement handicapées par une sclérose en plaques.

1- Les services d'aide dans l'accompagnement de la dépendance physique

Ils ont pour but de pallier la dépendance physique de la personne souffrant de sclérose en plaques. L'aide proposée est centrée sur les besoins de la personne en situation de handicap. Il s'agit d'un accompagnement des actes essentiels de la vie quotidienne qui ne peuvent plus être réaliser par la personne malade seule : toilette, lever, installation au fauteuil roulant, prise des repas, gestion de l'environnement, gestion de la vie sociale, ...

Cette aide sera fournie par des services de soins, par des services d'aide à la personne et fera l'objet de différents modes de financement.

a) Les soins infirmiers

D'après l'étude réalisée sur des aidants familiaux par la L.F.S.E.P
., 70,8 % des aidants reçoivent une aide quotidienne pour le nursing et les soins infirmiers.

Les soins infirmiers consistent en l'accompagnement de la personne lourdement handicapée par une sclérose en plaques dans des actes de la vie quotidienne qui peuvent nécessiter une surveillance particulière du fait de la maladie.

Les soignants interviennent dans :

-la réalisation de la toilette.

-l'aide aux transferts, le lever, l'installation au fauteuil roulant, le coucher.

-la prévention cutanée au niveau des points d'appui.

-la surveillance de l'élimination urinaire : hétéro sondage, surveillance et pose de sonde à demeure, surveillance de la diurèse et de l'aspect des urines.

-la surveillance du transit : pause de suppositoire exonérateur permettant d'éviter la constipation et de régulariser le transit de la personne malade.

-la mise en place et la surveillance d'une nutrition par sonde de gastrostomie si cela s'avère nécessaire. 

-les actes techniques infirmiers sur prescription médicale : prise de sang, examen d'urine, pansement...

Si la personne malade souffre de troubles cognitifs, les soignants l’accompagneront en la stimulant dans les actes de la vie quotidienne, en lui fixant des repères par rapport au temps. Ils seront attentifs à l'évolution de ces troubles cognitifs qui peuvent parfois venir remettre en question le maintien à domicile, si la personne vie seule.

Lors des soins, les soignants sont à l’écoute de la personne souffrant de sclérose en plaques. Les aidants familiaux profitent aussi souvent du passage des soignants pour pouvoir s'exprimer.

Ces soins infirmiers sont dispensés par les cabinets infirmiers libéraux, les centres de soins infirmiers, qui sont rémunérés à l'acte, c’est à dire au soin. La personne en situation de handicap obtiendra un remboursement à 100 % des soins réalisés, par la sécurité sociale.

Toutefois lorsque la personne lourdement handicapée par une sclérose en plaques ou son entourage familial sollicite un tel service pour des soins de base (la réalisation de la toilette, le lever, le coucher, la surveillance urinaire, la surveillance du transit, la prévention cutanée), ils obtiennent très souvent une réponse négative à leur demande de prise en charge. Ce refus est la plupart du temps motivé par un manque de temps de la part des infirmières libérales, mais aussi par un manque de rentabilité de tels soins.

En effet, les soins dispensés à des personnes lourdement handicapées sont longs (trois quarts d'heure à une heure trente), interviennent sept jours sur sept, et peuvent être « lourds » physiquement et moralement pour une infirmière travaillant seule.

Ils sont également mal rémunérés : par exemple une infirmière qui réalise une toilette pendant 50 minutes touche environ quinze euros. Par ailleurs les actes de nursing ne peuvent être cumulés au niveau financier avec des actes techniques tels que des prises de sang, des sondages urinaires. Cela dissuade bien souvent les infirmières libérales et les centres de soins infirmiers de prendre en charge des personnes lourdement handicapées avec une maladie évolutive.

b) Les services de soins à domicile

Il s'agit des services de soins à domicile pour personnes âgées de plus de 60 ans, qui fonctionnent avec un prix de journée fixé par la D.D.A.S.S.
. Ils emploient des aides-soignantes qui interviennent à domicile sous la responsabilité d'une infirmière coordinatrice. Depuis 1989, ces services se sont vu attribuer des places pour accueillir des personnes adultes handicapées de moins de 60 ans.

Ils assurent les soins de base : la réalisation de la toilette, le lever, l’installation au fauteuil, la prévention cutanée, la surveillance de la fonction urinaire et du transit, le coucher, l’écoute de la personne. Les actes techniques infirmiers sont alors effectués par des infirmières libérales.

La difficulté actuelle de ces services de soins à domicile réside dans le fait qu'ils sont très sollicités et ont de trop rares places disponibles lors d'une demande de prise en charge.

De plus, l'effectif en personnel n'est pas toujours prévu pour des soins en continu sept jours sur sept, mais plutôt en semaine (réduction du nombre de personnes prises en charge le samedi et dimanche).

Une personne lourdement handicapée par une sclérose en plaques a le plus souvent besoin aussi d'une intervention le samedi et dimanche. Si les services de soins à domicile ne peuvent réaliser ces interventions, ce sera l’aidant familial ou une auxiliaire de vie qui seront alors amenés à intervenir.

c) Les services d'auxiliaires de vie et d'aide ménagères

Ces organismes offrent une panoplie de services aux personnes en situation de handicap. 

Cela consiste par exemple en aide au ménage, en aide à la préparation des repas, en aide pour la réalisation de la toilette de la personne malade, en aide à la vie sociale...

Les  aides ménagères se voient confier la gestion du ménage, des repas, des courses. Les auxiliaires de vie qui ont obtenu un D.E.A.V.S.
, sont habilitées à intervenir auprès de la personne pour la gestion de son environnement et des actes qui ne relèvent pas des soins (aide aux lever, aide au coucher, aide à la toilette). Elles interviennent aussi dans l'accompagnement à la vie sociale de la personne en situation de handicap.

En pratique, on retrouve souvent des auxiliaires de vie qui sont amenées à prendre en charge les soins d’hygiène de personnes lourdement handicapées par une sclérose en plaques. Elles pallient au manque d’accompagnement dans la dépendance physique par des professionnels de santé, des personnes lourdement handicapées. La limite entre aide à la personne et soins est parfois bien floue si aucun service de soins n'est disponible pour la prise en charge de la personne. 

Parfois des changements fréquents d'auxiliaires de vie peuvent venir renforcer un manque de coordination dans la prise en charge de la personne. Les auxiliaires de vie se voient très peu entre elles : elles utilisent un cahier de transmission qui reste chez la personne, pour savoir ce qu'elles doivent faire. Elles ne connaissent pas forcément la pathologie de la personne chez qui elles interviennent.

Je trouve que le manque d'information, tout en respectant le secret médical, les changements fréquents d'auxiliaires de vie, le manque d'objectifs pour chaque intervention est préjudiciable à la qualité de la prise en charge de la personne à domicile avec un lourd handicap. Cela est surtout mis en évidence lorsque la personne prise en charge a des problèmes cognitifs et que son entourage a du mal à mettre en place une coordination efficace.

Certaines personnes en situation de handicap et leurs familles, pour éviter trop de changements au niveau des auxiliaires de vie, emploient directement des auxiliaires de vie et des aide ménagères par l’intermédiaire d’un prestataire de service (système mandataire); voire des personnes sans formation sans passer par des organismes de prestation de services.

Au niveau financier, les heures d'intervention des auxiliaires de vie et aide ménagères peuvent être financées par la prestation de compensation du handicap. Les différents besoins de la personne présentant une sclérose en plaques évoluée, vont être répertoriés par une équipe pluridisciplinaire (assistante sociale, infirmière, ergothérapeute). Après passage en commission au sein de la maison départementale des personnes handicapées (M.D.P.H.) la personne va se voir octroyer le financement des heures d'intervention nécessaires pour compenser son handicap.

d) Le réseau relationnel

Il s'agit de la famille, des amis, des voisins, des anciens collègues… Leur aide est très variable et dépend, sans doute, de la possibilité d'avoir pu garder une vie sociale après l'évolution de la maladie.

Je suis allée à une réunion annuelle d'information sur la sclérose en plaques à Wittelsheim, organisée par des associations de lutte contre la sclérose en plaques et le réseau « sclérose en plaques » régional. J'ai pu assister à un groupe de parole sur le thème des relations avec l'entourage.

De nombreuses personnes présentes atteintes de sclérose en plaques et leurs conjoints ont rapporté le changement de relation que la maladie a provoqué avec leur entourage : beaucoup d'amis sont partis, la famille est devenue parfois plus distante. Par contre d'autres personnes plus ou moins proches se sont révélées, être pour eux, de véritables « aidants » dans leurs réactions, dans leurs propositions d'aide, dans leur écoute...

Je pense que cette aide relationnelle est très importante pour les aidants familiaux et les personnes atteintes de sclérose en plaques, car elle permet d'éviter l'isolement et de garder un contact avec le monde extérieur à la maison, et quelque part à la maladie.

Les aidants familiaux  doivent s’autoriser à demander de l’aide aux autres et garder la possibilité de faire des pauses par rapport à leur statut d’aidant.

À ce titre, j'ai trouvé le témoignage d’une épouse dans une brochure « Mieux vivre avec la sclérose en plaques » éditée par le laboratoire sanofi-aventis.

« Pensez à soi c'est aussi penser à lui »

« Mon mari se déplace très difficilement à cause de sa maladie, et moi je ne pouvais plus bouger ! Ne plus pouvoir aller nulle part est le plus difficile à vivre. Physiquement et moralement j'étais au bout du rouleau. Mes enfants m'ont alors proposé de venir le week-end à tour de rôle. J'avais essayé de les préserver au maximum mais je me suis rendu compte qu'ils étaient heureux d’aider leur père. Ils m'ont donné le courage de recommencer à sortir, de m’évader de temps en temps sans culpabilité. J'ai pu rendre visite à mes neveux et nièces et découvrir leur maison que je ne connaissais pas... »

2- Le soutien associatif

Il existe plusieurs associations qui interviennent dans le domaine de la sclérose en plaques. Elles ont vu le jour grâce bien souvent, à l'initiative de personnes souffrant de sclérose en plaques. Elles ont pour but de soutenir la personne atteinte de sclérose en plaques, sa famille, et de favoriser la recherche.

Elles ont participé à la réalisation du livre blanc de la sclérose en plaques. 

Différents groupes de travail comprenant des professionnels de santé, des associations ont réalisé un constat, un état des lieux national de la sclérose en plaques en France. Les résultats de ces différents groupes de travail ont été publiés dans un livre blanc et ont été présentés lors d'assises nationales au printemps 2006. Les tutelles, les politiques, les médias ont été conviés lors de ces assises nationales. Cette initiative avait pour but de mieux faire connaître la sclérose en plaques au niveau du grand public et des politiques, et de pouvoir développer la même accessibilité à des soins de qualité pour toutes les personnes souffrant de sclérose en plaques.

Les personnes que j'ai pu soigner à domicile, ainsi que leur famille n'avaient pas toujours la connaissance de l'existence de ces associations .Elles ne pouvaient de ce fait accéder à toutes les informations diffusées par ces associations.

a) Les différentes associations

La L.F.S.E.P. :  la ligue française contre la sclérose en plaques

La N.A.F.S.E.P. : la nouvelle association française des sclérosés en plaques

L’A.R.S.E.P. :  l'association pour la recherche sur la sclérose en plaques

L’A.S.S.E.P. :  l'association solidarité des sclérosés en plaques

L’A.P.F. : l'association des paralysés de France

En faisant mes recherches pour la réalisation de ce mémoire, j'ai surtout eu des liens avec la L.F.S.E.P. lors d'entretiens téléphoniques avec M.Bonneau, avec la N.A.F.S.E.P. lors d'une réunion mensuelle à Brunstatt pendant laquelle j'ai pu rencontrer l’ancien délégué départemental M.Rushaert et des adhérents, et avec l’A.P.F. lors d'un entretien téléphonique avec M.Breune.

b) Le fonctionnement des différentes associations rencontrées au niveau  national et départemental

La N.A.F.S.E.P., la L.F.S.E.P., et l’A.P.F. proposent une aide pour la recherche d'informations, une possibilité de contact avec d'autres personnes atteintes de sclérose en plaques (forum Internet, réunion) et une possibilité d'écoute et de soutien psychologique.

· La N.A.F.S.E.P. :

· Historique

La N.A.F.S.E.P. est une association de personnes souffrant de sclérose en plaques au service des autres personnes atteintes par la maladie.

En 1949, Pierre  Hanzel a créé une première association de personnes souffrant de la sclérose en plaques. À son décès, cette association a été dissoute ; elle a été reconstituée en 1962 par Louis Donat  et a pris le nom d’« association toulousaine des sclérosés en plaques ».  Lors d'une assemblée générale en 1963, cette association est devenue nationale et a pris le nom de N.A.F.S.E.P. : nouvelle association française des sclérosés en plaques.

L’association a obtenu la reconnaissance d'utilité publique en 1967. 

· Les buts de la N.A.F.S.E.P.:

-la mise en oeuvre d'actions sociales visant à aider les personnes souffrant de sclérose en plaques (par exemple achat de matériel spécifique).

-la création et la gestion d’établissements de soins destinés à des personnes lourdement handicapées par une sclérose en plaques.

-le soutien à la recherche clinique et fondamentale en collaboration avec l’A.R.S.E.P..

· Au niveau national :

L'association fait intervenir des professionnels du domaine médico-social (médecin, assistante sociale, psychologue, juriste) et des bénévoles qui peuvent être joints par téléphone et répondre à un besoin de renseignements et d’écoute.

Elle dispose d’un site Internet et édite une revue d'information trimestrielle : « le facteur santé ».

La N.A.F.S.E.P. a soutenu la construction de plusieurs centres d'hébergement pour des personnes atteintes de sclérose en plaques. Les derniers centres construits qui sont toujours gérés par la N.A.F.S.E.P. sont :

-le centre du « Haut de Versac » à St Lupicin (Jura)

-la maison d’accueil spécialisée « Monique Meze » à Courcouronne (région parisienne)

-le foyer d’accueil médicalisé de Riom en montagne (Cantal). 

· Au niveau départemental :

L'association a des délégations départementales avec des représentants qui sont responsables des différentes actions au niveau du département et recueillent les diverses demandes d'informations des adhérents.

Le représentant de la N.A.F.S.E.P. pour le département du Haut-Rhin est actuellement Mme. Nuzzo. Une réunion est organisée de façon mensuelle à Brunstatt. Les personnes atteintes de sclérose en plaques, adhérentes de l’association sont invitées à se rassembler et à partager un moment convivial.

Depuis la création du site Internet de la N.A.F.S.E.P., Monsieur Rushaert, l'ancien délégué départemental m'a dit avoir constaté une très nette baisse des demandes d'informations à son niveau.

· La L.F.S.E.P. :

· Historique :

L'association a été fondée en 1986, son but est de rassembler toutes les actions pouvant être entreprises en faveur de la lutte contre la sclérose en plaques.

Cette association regroupe des personnes sensibilisées à la pathologie sclérose en plaques (malade ou sympathisant), des membres d'associations, et des membres scientifiques et médicaux au sein de son conseil d'administration.

L’association a obtenu la reconnaissance d’utilité publique en 1997.

· Les différentes actions : 

Elles visent à :

-faire connaître la maladie au niveau du grand public.

-faire prendre conscience aux pouvoirs publics des difficultés inhérentes à la maladie.

-informer le malade et son entourage.

-recueillir des fonds.

· Au niveau national :

 L'association propose :

-une permanence téléphonique qui est assurée par des bénévoles et répond à un besoin d'informations et d'écoute.

-un site Internet. 

-une revue trimestrielle : « Le Courrier de la sclérose en plaques ».

Selon Monsieur Bonneau, les demandes d'informations concernant la législation, les aides techniques, le placement temporaire sont les plus nombreuses.

La L.F.S.E.P.  met en place des groupes de parole pour les personnes atteintes de sclérose en plaques et leurs familles : ces derniers ont essentiellement lieu sur Paris et quelques grandes villes de province.

· Au niveau régional :

L’association a des représentants régionaux, personnes physiques ou établissements.

· L'A.P.F. :

L’A.P.F. a pour but la reconnaissance et la défense des droits des personnes en situation de handicap moteur. 

Monsieur Breune, le responsable de la délégation départementale du Haut-Rhin m'a expliqué que l’A.P.F. avait décidé de s'impliquer particulièrement dans le domaine de la sclérose en plaques car cette dernière touche des personnes jeunes qui se retrouvent confrontées au bout de quelque temps à un handicap physique. 

· Au niveau national :

l’A.P.F. propose :

-un accueil téléphonique.

-un site Internet. 

-une revue d'information spécifique à la sclérose en plaques : « Faire Face S.E.P. ».

· Au niveau départemental :

L’A.P.F. dispose d’une délégation dans chaque département. La délégation du Haut-Rhin bénéficie d'un service d'aide à la vie sociale qui emploie du personnel médico-social (assistante sociale, ergothérapeute, conseillère en économie sociale et familiale) et a pour but d’accompagner la personne en situation de handicap et sa famille.

L 'A.P.F. met aussi en place des groupes de parole au niveau départemental. Pour l'instant, il  n’existe plus de groupe de parole par rapport à la sclérose en plaques à Mulhouse. Un groupe de parole pour les personnes atteintes de sclérose en plaques a eu lieu il y a quelques années, puis s'est arrêté faute de participants. Monsieur Breune est prêt à recréer un groupe et à travailler avec une autre association, s'il y a des demandes suffisantes en ce sens.

c) Les différentes missions des associations

· L'information

Elle se fait essentiellement par les revues publiées par les associations et par leur site Internet.

Elle porte sur plusieurs domaines :

· L'explication de la maladie : qu'est-ce que la sclérose en plaques ?

· L'explication des symptômes de la maladie et l'apport de conseils en parallèle de ces symptômes. Par exemple la L.F.S.E.P.  propose à ses adhérents des fiches concernant différents aspects de la maladie (aspect urinaire, sexualité,transit…) qui apporte une information détaillée, claire et des conseils adaptés. 

· L'explication de la maladie aux enfants : réalisation de petits livres pour les enfants, en collaboration avec des laboratoires pharmaceutiques : par exemple, Ernestor le castor.

· L'explication de la législation, des droits de la personne atteinte de sclérose en plaques, au niveau administratif et dans le domaine professionnel.

· Le point sur la recherche médicale et sur les nouveaux traitements.

· Les différentes manifestations, les congrès, autour de la sclérose en plaques.

· Les aides techniques.

· Les établissements accueillant des personnes atteintes de S.E.P.
 pour un séjour temporaire ( Par exemple : centres de rééducation ). 

· L’ écoute : groupe de parole et permanence téléphonique pour les personnes atteintes de sclérose en plaques et leur famille.

Les sites Internet des différentes associations ont l’avantage d'offrir beaucoup d'informations sur la sclérose en plaques ; mais ont l'inconvénient d'apporter une information qui n'est pas forcément suivie d'un échange avec des professionnels connaissant la maladie.

· L'écoute et le soutien psychologique

Les différentes associations offrent des possibilités d'écoute par l'intermédiaire d'un accueil téléphonique.

Elles ont aussi développé des groupes de paroles à la demande de leurs adhérents
.  Ces groupes de parole peuvent concerner les personnes atteintes de sclérose en plaques, leurs proches, de façon séparée ou mixte.

Il existe également des groupes de paroles pour les enfants dont l'un des deux parents est porteur de la sclérose en plaques.

Ces groupes de paroles sont animés par une psychologue mais ne sont pas un lieu de psychothérapie : ils répondent à un besoin d'exprimer une souffrance, un ras-le-bol, une culpabilité...Les participants sont tenus de garder secret sur ce qui est exprimé pendant le groupe de parole.

J'ai eu un contact téléphonique avec une psychologue de l’A.P.F., Madame Dettinger, qui a animé un groupe de parole pour les aidants familiaux. Pour cette dernière, le groupe de parole permet à l'aidant familial de « vider son sac », de « dire » et d’être reçu dans sa parole. Au bout d'un certain temps, l’aidant familial commence à déculpabiliser et à se respecter en tant que personne valide. Il se découvre comme sujet créatif et trouve des ressources personnelles pour faire face à la maladie de son proche. Il apprend à mener sa vie de valide à côté de la personne malade. 

Pour étayer mon propos sur les groupes de parole, je vous propose le témoignage de Madame L. en annexe
. 

Ces groupes de paroles sont mis en place, bien souvent à la demande de quelques adhérents qui veulent être aidés. J’ai toutefois le sentiment que toutes les personnes qui pourraient avoir besoin de s'exprimer n’ont pas forcément cette démarche du fait d'un isolement, d'un manque de connaissance des associations, et de la difficulté de demander de l'aide.

L'offre concernant les groupes de paroles est encore très variable d'un département à l'autre. De plus, elle ne concerne que les grandes villes et très peu la zone rurale.

· L’aide à la recherche de structures d'accueil temporaires ou permanentes 

Comme je l'ai mentionné précédemment, la N.A.F.S.E.P.  s'est engagée dans la réalisation de trois structures, qui offrent un lieu de vie permanent à des personnes atteintes de sclérose en plaques ne pouvant plus vivre à domicile.

J'ai réalisé un de mes stages pratiques dans l'un de ces centres : « Le Haut de Versac » à St Lupicin (Jura). Ce dernier propose aussi quelques places d'accueil temporaire, et offre surtout une prise en charge adaptée à la personne atteinte de sclérose en plaques grâce à une équipe pluridisciplinaire (infirmières, kinésithérapeutes, ergothérapeutes, animateurs, psychologue, psychomotricienne).

Les foyers gérés par l’A.P.F. peuvent aussi accueillir des personnes souffrant de sclérose en plaques de façon permanente ou temporaire. Cependant ces foyers n'accueillent que des personnes en dessous de 60 ans, ce qui peut très vite poser un problème à une personne lourdement handicapée par une sclérose en plaques. Une femme atteinte de sclérose en plaques a déclaré dans le livre de blanc de la S.E.P.  : « après 50 ans, on n’a le choix qu’entre le maintien à domicile ou la maison de retraite. ».

Les centres de long séjour pour personnes âgées ont aussi des possibilités d'accueil temporaire : une de mes patientes s'est retrouvée prise en charge dans un tel service, et n'a pas du tout apprécié de se retrouver entourée uniquement de personnes âgées. La prise en charge des besoins spécifiques d'une personne jeune atteinte d’une sclérose en plaques est différente de celle d'une personne âgée, même si physiologiquement des similitudes peuvent apparaître (incontinence, problème cognitif).

Toutefois, l'offre d'accueil existante est encore insuffisante et ne satisfait pas aux besoins de répit que les aidants peuvent exprimer. Il n'y a pas non plus actuellement de réelles possibilités d'accueil en urgence.

Les auteurs du  livre blanc de la sclérose en plaques ont souligné « cette impossibilité de faire des séjours temporaires pour soulager l'entourage ». Selon eux, elle est due à un « manque de souplesse des structures existantes sur cette activité, et du fait de l'absence importante de structures dédiées à cette activité ».

3- Le réseau médical et médico-social

Le suivi médical des personnes atteintes de sclérose en plaques est essentiellement assuré par le médecin généraliste et par le neurologue (libéral ou en structure hospitalière). Comme le soulignent les rédacteurs du livre blanc de la sclérose en plaques, cette prise en charge est différente d'une région à l'autre, du fait d'une répartition géographique inégale des neurologues sur le territoire français. 

Certaines régions ont développé des filières de soins plus structurées au sein de « clinique de sclérose en plaques » ou de réseaux regroupant différents acteurs de santé concernés par la sclérose en plaques.

a) Le suivi médical et social à domicile

Le médecin généraliste et le neurologue de proximité sont les deux principaux interlocuteurs de la personne atteinte de sclérose en plaques et de sa famille.

Le neurologue est très sollicité au début de la maladie pour l’établissement du diagnostic, la mise en place d'un traitement immunomodulateur.

Dans ma pratique quotidienne, j'ai constaté une diminution des consultations, de la part des patients chez les neurologues lorsqu'un handicap plus sévère est installé. Une patiente rencontrée lors de mon travail en équipe mobile du handicap m’a déclaré : « mon neurologue m'a dit qu'il ne pouvait plus rien pour moi ». Certains patients que j'ai soignés ne consultaient plus que le médecin généraliste.

Cette absence de consultation auprès d'un neurologue est sans doute préjudiciable à la personne atteinte de sclérose en plaques ; car comme le montre une enquête menée auprès des neurologues pour le livre blanc de la sclérose en plaques, ces derniers « assurent fréquemment la coordination du recours au traitement des symptômes spécifiques nécessitant l'intervention de spécialistes complémentaires ».

Les patients que j'ai pu suivre à domicile, manquaient de suivi urologique (patients porteurs d'une sonde urinaire à demeure), de suivi au niveau de la rééducation, de suivi psychologique (problèmes de comportement déstabilisant pour l'entourage).

L'étude auprès des neurologues révèle également que ces derniers auraient besoin d'un recours « dans la prise en charge médico-sociale et le soutien psychologique ». On note encore bien ici le manque de structuration autour de l'accompagnement de la personne porteuse de sclérose en plaques et de sa famille dans la vie quotidienne.

Dans ma pratique professionnelle, j'ai toutefois pu noter l'importance du travail du suivi que dispensent les S.A.V.S.
. Dans le Haut-Rhin, l’A.P.F. et le centre hospitalier de Mulhouse  disposent d'un S.A.V.S..

Par exemple le S.A.V.S. de L’A.P.F. de Mulhouse  emploie une assistante sociale, une ergothérapeute, une conseillère en économie sociale et familiale et une animatrice. Lorsque j'ai commencé mon enquête, Monsieur Breune le responsable de l’A.P.F. à Mulhouse, m'a dit qu'il déplorait ne pas pouvoir employer une psychologue, faute de crédits suffisants. À ce jour, j'ai appris qu'un poste de psychologue serait créé en fin d'année 2007. Lors de notre conversation téléphonique avec Monsieur Breune,  je lui ai fais part des difficultés ressenties par les aidants familiaux et du besoin de soutien psychologique de la personne en situation de handicap et de son entourage. Il y est tout à fait réceptif, mais a du mal à le faire comprendre aux décideurs financiers.

b) Les cliniques « sclérose en plaques »

Elles sont situées dans des centres hospitalo-universitaires (Dijon, Rennes).

Le but de ces cliniques est de proposer à la personne porteuse d’une sclérose en plaques, des consultations auprès de différents médecins spécialistes concernés par la pathologie sclérose en plaques (ophtalmologue, urologue, neurologue, médecin rééducateur, psychiatre) sur une même journée.

À la fin de cette journée, il y a une synthèse des différents intervenants par rapport à la situation de la personne. Un bilan médical est alors établi : ce sera le support pour les différentes orientations thérapeutiques futures de la personne. Il sera transmis au neurologue traitant de la personne atteinte de sclérose en plaques.

Ces consultations ont tendance à se développer et voient un nombre croissant de personnes, d'après les auteurs du livre blanc sur la sclérose en plaques.

Il est aussi important de noter le développement des postes d'intervenants sociaux dans ces structures (assistante sociale), qui montre bien le besoin que génère la sclérose en plaques d’être accompagné dans la vie quotidienne. 

c) Les réseaux de santé

Les rédacteurs du livre blanc de la sclérose en plaques ont défini les réseaux de santé comme « un ensemble d'entités du monde de la santé ayant décidé de coopérer en organisant leurs échanges de données et le partage d'information de nature médicale, individuelle ou statistique ou encore de nature économique, administrative ou relevant du domaine de la recherche ou de la formation ». 

Ces réseaux sont sous la responsabilité d'un médecin (neurologue d'un centre hospitalo-universitaire) et coordonné par des paramédicaux hospitaliers (cadres hospitaliers).

Ils ont pour but :

· de mieux informer la personne atteinte de sclérose en plaques et son entourage sur la maladie, les traitements, et la recherche. 

· d'assurer une meilleure prise en charge à la personne porteuse de sclérose en plaques, par des professionnels médicaux et paramédicaux de proximité, mieux formés à la pathologie sclérose en plaques.

· d'assurer la formation et le développement des connaissances du personnel médical et paramédical de proximité et de les associer au réseau.

· de mieux structurer le suivi médical :

· coordination et continuité des soins pour le suivi du proximité.

· meilleure gestion de la prescription d'examens (développement des transmissions médicales, établissement de règles de consensus).

· organisation d'une filière de soins en redéfinissant le rôle des établissements hospitaliers.

· le développement de la prise en charge médico-sociale en parallèle de la prise en charge sanitaire : travail avec des organismes tels que la caisse primaire d'assurance maladie, les médecins du travail, les collectivités territoriales.

Les réseaux tendent à développer maintenant plusieurs actions :

· la mise en place d'équipes mobiles spécialisées dans la sclérose en plaques (infirmière, psychologue, assistante sociale) qui peuvent se rendre au domicile de la personne porteuse de sclérose en plaques et répondre à ses questions.

· l'éducation thérapeutique.

· le développement de l'information.

· l'accompagnement psychologique (groupe de parole).

Jusqu'en septembre 2006, l'Alsace et la Franche-Comté faisaient partie d'un réseau commun. 

Ce réseau organisait une réunion annuelle qui permettait de diffuser des informations, de faire le point sur la recherche et les nouveaux traitements, et d'aborder les questions que se posaient les personnes atteintes de sclérose en plaques et leur famille.

J'ai pu assister à une de ces réunions, qui s'est tenue en septembre 2006 à Wittelsheim. Outre l’ information médicale donnée par les médecins présents, les personnes pouvaient trouver des informations plus diverses grâce à la présence d'associations de lutte contre la sclérose en plaques et de laboratoires pharmaceutiques qui mettaient à disposition des participants, des plaquettes sur différents sujets (conseils par rapport aux injections, conseils pour éviter l’épuisement des aidants). L'après-midi a été consacrée à des ateliers pratiques qui avaient pour thème cette année :

-la sclérose en plaques et le travail.

-la pratique du sport.

-et les relations avec l'entourage.

Ce dernier atelier, concernant les relations de la personne porteuse de sclérose en plaques avec ses proches a été très demandé. Les relations les plus abordées ont été les relations avec les amis (perte d'amis du fait de la maladie), avec la famille (incompréhension), avec les enfants (informations sur la maladie). En fin d'atelier, une personne a évoqué ces difficultés de relation avec son compagnon, du fait de la maladie, et j'ai senti plus de difficultés à exprimer cette relation plus intime.

Après cette réunion, le réseau alsacien et franc-comtois s'est scindé en deux pour donner naissance à :

-un réseau alsacien : ALSACEP
.

-et un réseau franc-comtois.        

Le réseau alsacien  a organisé une première réunion en septembre 2006, pour informer les personnels médicaux et paramédicaux de la région, de la création d’un réseau «  sclérose en plaques » alsacien. Réalisant mon mémoire en rapport avec le thème de la sclérose en plaques, mes responsables m'ont invitée à assister à cette réunion. De nombreux professionnels médicaux et paramédicaux impliqués dans la prise en charge de la sclérose en plaques, des responsables d’associations luttant contre la sclérose en plaques, des assistantes sociales, les représentants des maisons départementales du handicap du Haut-Rhin et du Bas-Rhin étaient présents à cette première réunion.

J'ai découvert l'existence de ces réseaux « sclérose en plaques » à l'occasion de la rédaction de ce mémoire. Une meilleure structuration de ces réseaux permettra sans doute à l'avenir de développer la communication entre ces réseaux et les professionnels de santé s'occupant de personnes souffrant de sclérose en plaques. 

d) les centres médicaux

Il s’agit de centres de rééducation et de réadaptation et de centres médicaux spécialisés dans la prise en charge de la sclérose en plaques, tels que le centre médical Germaine Revel.      

Pour une personne présentant une sclérose en plaques évoluée, ayant entraîné de nombreuses incapacités, le but de ces centres sera d'évaluer les capacités restantes, de prévenir les complications dues à la maladie (exemple : retentissement sur le haut appareil urinaire d'un dysfonctionnement vésical), de réajuster le traitement si besoin par rapport aux différents symptômes présents, et de proposer des mesures de rééducation et de réadaptation adaptées aux différentes incapacités du moment. 

La réadaptation chez une personne atteinte de sclérose en plaques est un « processus dynamique » qui doit permettre à la personne dont les incapacités augmentent, de garder le plus longtemps possible le maximum d'autonomie en rapport avec l'évolution de la maladie.

Les rédacteurs du livre blanc de la sclérose en plaques mentionnent aussi l'objectif suivant :

 « anticiper et accompagner les conséquences émotionnelles de la maladie et l’ impact de la charge sur les aidants, en particulier favorisé par les troubles cognitifs croissants chez une grande part des patients. »

Cet accompagnement fait encore souvent défaut dans la pratique quotidienne pour plusieurs raisons :

-le manque d’évaluation de l'impact de la maladie sur les aidants.

-le manque de places en structure d’hébergement temporaire ou permanente.

Toutefois ces centres médicaux acceptent en général que les personnes atteintes de sclérose en plaques puissent faire des séjours d'environ trois semaines, dans le but de permettre aux aidants de faire une pause dans le maintien à domicile.

IV.  Mes entretiens 

J'ai réalisé sept entretiens auprès d’aidants familiaux de personnes lourdement handicapées par une sclérose en plaques, dont l’E.D.S.S. était au minimum à 7 (station debout impossible).

Pour trois de ces entretiens, j'ai pu rencontrer directement  les aidants familiaux ; dans les quatre autres cas, j'ai dû réaliser des entretiens par téléphone du fait de l’éloignement géographique des aidants familiaux.

1- Le choix des aidants familiaux

Dans un premier temps, j'ai choisi trois aidants familiaux de personnes que je soigne dans le cadre du Relais Handidom. 

Pour avoir une vision plus complète, j'ai recherché des aidants familiaux par un autre biais que celui de mon travail à domicile. 

Ayant réalisé un stage pratique au centre médical « Germaine Revel », j'ai pu rencontrer des personnes lourdement handicapées par une sclérose en plaques, auxquelles j'ai présenté mon travail : je leur ai demandé s'il y avait une possibilité pour elles d’en parler à leurs aidants, et de voir si ces derniers étaient d'accord pour répondre à quelques questions et partager leur expérience dans le cadre d’un entretien. Sur quatre demandes réalisées, j'ai obtenu l'adhésion de trois aidants familiaux qui ont accepté de réaliser un entretien par téléphone après avoir reçu mon questionnaire. 

Le dernier entretien a été réalisé avec une aidante, dont l'identité m'a été communiquée par une psychologue de l’A.P.F., que j'avais contactée dans le cadre de mes recherches sur l'accompagnement des aidants familiaux. J'ai apprécié d'avoir le témoignage de cette aidante qui a pu bénéficier d'un groupe de parole et donc me transmettre son ressenti à ce sujet.

L'origine géographique de ces aidants familiaux a donc été diverse : Mulhouse, un petit village en Côte-d'Or, Paris, Nantes, et Chartres. 

La situation sociale de ces aidants m’était totalement inconnue lorsque j'ai commencé mes entretiens. 

J'ai pu remarquer que la situation géographique et la situation sociale ont aussi une incidence sur la prise en charge de la personne souffrant de sclérose en plaques, et sur les possibilités d'accompagnement de l’aidant.

Certains aidants familiaux contactés n'ont pas ressenti d'épuisement par rapport au maintien à domicile de leur proche lourdement handicapé par une sclérose en plaques. J'ai cependant trouvé intéressant de réaliser un entretien avec eux, de façon à comprendre ce qu'ils avaient pu mettre en place pour éviter cet épuisement. 

2- La méthodologie de mes entretiens

En vue de la réalisation des entretiens, j’ai élaboré un questionnaire qui m'a servi de trame pour conduire l'entretien
. 

Ce questionnaire comporte cinq parties qui sont les suivantes :

-la connaissance de l'aidant familial. 

-les difficultés passées ou existantes dans le maintien à domicile du proche lourdement handicapé par une sclérose en plaques. 

-les ressources, les aides que l’aidant familial a pu mobiliser face à ces difficultés.

-l'existence de période d'épuisement.

-la vérification de l’hypothèses émise en introduction : est-ce qu'un meilleur accompagnement    permettrait à ces aidants familiaux d'éviter l'épuisement ?

3- L’analyse de mes entretiens

a) La connaissance de l’aidant familial

· La situation familiale de l’aidant et de son proche malade

J'ai réalisé des entretiens auprès de quatre époux et d’une épouse de personne souffrant de sclérose en plaques. 

Dans les deux autres cas, ce sont des parents et une soeur qui s'occupent de leur proche atteint de sclérose en plaques, sans toutefois partager le même lieu d'habitation. Cette dernière précision me paraît importante à donner, car le fait de ne pas habiter ensemble me semble réduire « la pression » que peuvent vivre les aidants familiaux.

Les cinq personnes vivant en couple ont eu des enfants avec leur proche atteint de sclérose en plaques. L'âge de ces enfants est compris entre 10 ans et 30 ans :

-pour deux couples : âge des enfants inférieur à 16 ans

-pour trois couples : âge des enfants supérieur à 20 ans.

· La progression de la maladie

Dans ces familles, le diagnostic de sclérose en plaques du proche touché par la maladie a été posé :

-dans six cas : il y a environ 20 ans

-dans un cas : il y a plus de 32 ans.

· La situation professionnelle de l’aidant

Sur les sept aidants ayant participé aux entretiens, quatre ont une activité professionnelle. L'un de ces aidants a réduit son activité professionnelle du fait d'une trop grande fatigue et pour avoir plus de disponibilité auprès de son proche malade .

Les trois autres aidants sont en retraite: l'un de ces trois aidants a pu bénéficier d'une retraite anticipée du fait de la maladie de son épouse (fonction publique).

b) Les difficultés dans le maintien à domicile d’un proche lourdement handicapé par une sclérose en plaques 

· Les difficultés liées à l'évolution du handicap physique

Elles se font surtout ressentir avant l'intervention d'un service d'auxiliaire de vie ou d'un service de soins, lorsque la maladie évolue et que le handicap augmente.

Les chutes pendant les transferts, l’incontinence urinaire, le fait de savoir que son proche a du mal à assurer ses soins d'hygiène d'une façon correcte, les troubles cognitifs, entraînent une fatigue physique, un surcroît de travail, et un stress chez l'aidant familial.

Parmi les sept aidants ayant participé aux entretiens, deux aidants familiaux ont eu des difficultés pour trouver un service de soins qui accepte d'intervenir auprès de leur proche malade.

· Les difficultés psychologiques

Sur les sept aidants rencontrés, cinq n'ont pas de véritables difficultés psychologiques suite à la maladie de leur proche et à son évolution.

Toutefois parmi ces cinq personnes, l'une a souffert d'un stress très important à l'annonce du diagnostic de son épouse et regrette de n'avoir pu bénéficier d'aucun soutien psychologique à ce moment précis. Une aidante a aussi ressenti le besoin de poser des limites claires par rapport aux demandes de plus en plus nombreuses du proche dont elle s'occupe.

Par contre deux aidants familiaux reconnaissent avoir ou avoir eu des difficultés psychologiques par rapport à la situation de leur proche. Il s'agit de deux conjoints de personnes atteintes de sclérose en plaques. Voici ce qu'ils m'ont rapporté lors des entretiens à propos de leur ressenti : « je n'étais pas bien, je me sentais seule au monde à me débrouiller avec tous mes problèmes » ; « j'ai l'impression d'être une éponge par rapport aux problèmes de mon épouse ».

L'un de ces aidants familiaux a pu se faire aider de façon efficace en consultant un psychiatre puis en participant à un groupe de parole ; l'autre aidant a consulté un psychiatre mais n'a pas réussi à sortir de ses difficultés psychologiques.

· Les difficultés relationnelles

Cinq aidants ne connaissent pas de difficultés relationnelles avec leur proche atteint de sclérose en plaques. Un de ces aidants exprime cependant le fait que son épouse est exigeante et qu'elle attend souvent une réponse immédiate à ses demandes : parfois il sent le besoin de lui exprimer son agacement par rapport à cette exigence, mais cela ne perturbe pas leur relation.

Dans les deux autres situations, il existe des difficultés relationnelles importantes. L'un des deux aidants concernés m'a déclaré : « je suis traité comme un chien », son épouse étant très agressive avec lui. Toutefois, il m'a paru intéressant de noter que ce dernier n'a pas mentionné avoir des difficultés psychologiques dans le chapitre précédent. En effet au cours de l'entretien, il m'a dit arriver à passer outre cette situation difficile en s'investissant dans une activité extérieure et dans le sport.

· Les difficultés rencontrées par les enfants dont l'un des parents est porteur d'une sclérose en plaques

Dans la moitié des situations, les enfants ont connu des difficultés par rapport à la maladie d'un de leurs parents. Ces difficultés se sont traduites de différentes façons selon les cas :

-la non-acceptation de la maladie et le développement d'une agressivité vis-à-vis du parent malade.

-l'impression de ne pas vivre dans une famille « normale » : activités en famille limitées du fait des incapacités du parent malade.

-la peur « d'attraper la maladie » : est-ce que la sclérose en plaques « se donne » ?

Dans deux cas, les enfants ont pu exprimer leur ressenti auprès de médecins (généraliste et rééducateur) qui ont alors pu donner une explication de la maladie.

Dans une seule famille, les enfants ont pu bénéficier d'un groupe de parole et ont créé une bande dessinée afin d'extérioriser leurs sentiments vis-à-vis de la situation vécue.

Dans l'autre moitié des situations rencontrées, les personnes interrogées n'ont pas remarqué de difficultés particulières chez leurs enfants qui se sont peu exprimés sur le sujet et n'ont pas posé de questions.

· Les difficultés par rapport à l'activité professionnelle de l'aidant

Sur les sept personnes ayant participé à l'entretien, six ont eu une activité professionnelle pendant l'évolution de la sclérose en plaques de leur proche.

Trois aidants sur six ont eu des difficultés à concilier leur activité professionnelle et le fait de devoir plus s’investir au niveau de leur proche malade. 

Ces difficultés se sont traduites par :

-l'augmentation de la fatigue physique due à un surcroît de travail domestique.

-la difficulté de gérer au quotidien les problèmes médicaux du proche malade (par exemple, nécessaire adaptation du temps de travail par rapport à des examens médicaux).

Deux aidants sur trois, pour pallier ces difficultés, ont décidé de réduire leur activité professionnelle.

Les trois aidants restants n'ont pas connu de réelles difficultés professionnelles : l'un de ses aidants m'a tout de même précisé avoir eu la chance d'avoir un travail avec une souplesse horaire importante, ce qui lui a permis « de toujours pouvoir s'arranger ».

Un autre de ces aidants à dû renoncer à un projet professionnel (travailler en outre-mer ), mais il a pu compenser en évoluant professionnellement et en réalisant maintenant une semaine de déplacement tous les mois.

· Les difficultés à trouver des informations sur la maladie, son suivi, les aides techniques, la législation...

L'information est difficile à obtenir pour quatre aidants sur sept.

Chez deux aidants, le manque d'information s'est fait surtout ressentir après l'établissement du diagnostic de sclérose en plaques pour leur proche. Pour l'un des conjoints concernés, ce manque d'information a créé un stress énorme car le médecin ne lui avait révélé qu'à lui seul le diagnostic et ne lui avait donné que très peu de renseignements sur la maladie. La seconde personne, dans ce cas, a elle aussi été désemparée par le peu d'informations reçues après le diagnostic. Il m'a paru intéressant de noter que cette personne travaille pourtant dans le domaine paramédical (infirmière).

Pour avoir des renseignements, ces aidants ont constaté qu'ils ont dû et qu'ils doivent rechercher des informations de façon personnelle à travers des associations et la publication de revues. Pour anecdote, l'un de ces aidants m'a dit avoir connu le centre médical « Germaine Revel » spécialisé dans la rééducation et la réadaptation des personnes atteintes de sclérose en plaques, par la lecture d'un article du magazine « Femme Actuelle ».

L'une des aidantes interrogées a également attiré mon attention sur le fait que l'information peut-être angoissante par rapport à l'évolution possible de la maladie et qu'il y a des phases pendant lesquelles « on n'a pas envie de savoir ».

Les trois aidants familiaux restants ont pu trouver une information qui les a satisfait auprès : 

-du médecin traitant.

-des revues spécialisées diffusées par les associations.

-de son employeur (société suisse de sclérose en plaques) : en effet, le travail  d'une aidante ayant participé aux entretiens consiste à s'occuper à domicile d'une personne atteinte de sclérose en plaques en Suisse. 

· Les difficultés d'avoir des activités extérieures

Cinq aidants ayant participé aux entretiens ne connaissent pas de réelles difficultés pour réaliser des activités extérieures à leur domicile.

Dans l'un de ces cas, l'aidant familial n'intervient par dans l’aide apportée à son épouse ; cette dernière étant assurée uniquement par des aidants professionnels (auxiliaires de vie et aides-soignantes).Dans les quatre autres cas, l'aide apportée au proche malade est mixte (professionnelle et familiale).

Dans ces cinq cas, l'aide extérieure est alors suffisante pour permettre aux aidants familiaux de s'accorder du temps libre et d’avoir des activités extérieures au domicile. 

Par exemple, les parents d'une personne souffrant de sclérose en plaques, bénéficient de l'intervention d'une auxiliaire de vie une fois par semaine pendant une demi-journée ; pendant le reste de la journée, c'est une amie de la personne malade qui prend le relais pour assurer une présence. Cela permet à ces aidants de s'accorder une journée par semaine pendant laquelle ils peuvent faire une pause et se consacrer à eux.

Parmi ces cinq aidants, une personne sollicite plus d’aide professionnelle pour se permettre de prendre des vacances, et une autre plus d’aide familiale pour pouvoir assumer son travail (une semaine de déplacement professionnel par mois, voulue par l'intéressé).

Les deux aidants familiaux qui ne peuvent avoir des activités extérieures sont des conjoints de personnes souffrant de sclérose en plaques. Tous deux ont des enfants jeunes (âge inférieur à seize ans) dont ils doivent assumer l'éducation, seuls.

Un des deux aidants concernés, pense néanmoins demander une plus grande intervention des auxiliaires de vie pour gérer les repas, ce qui lui permettra de devoir moins assumer de taches à son domicile et pourra lui faire gagner un peu de temps libre.

Le dernier aidant familial n'arrive pas à avoir des activités extérieures, ni à véritablement       « sortir » de son domicile, car il doit assurer une présence importante auprès de son épouse. Cette dernière souffre de problèmes cognitifs et doit être sans cesse stimulée dans les activités quotidiennes. Ce dernier aidant reçoit une aide professionnelle (service de soins et service d’auxiliaires de vie), mais bénéficie de très peu d’aide familiale.

· La difficulté de trouver une structure d'hébergement temporaire

Quatre aidants familiaux sur sept ont eu recours à des accueils temporaires pour leur proche dans les situations suivantes :

-dans deux cas, pour prendre des vacances.

-dans un cas, pour faire faire des travaux dans la chambre de la personne malade. 

-dans un cas, pour faire une pause dans un maintien à domicile devenu difficile.

Les délais d'attente pour obtenir cet accueil ont été :

-d'environ trois mois pour pallier aux difficultés du maintien à domicile

-d'environ six mois pour permettre aux deux autres aidants de réaliser leur projet (vacances et travaux).

Les trois aidants restants n'ont jamais recherché de structure d'hébergement temporaire jusqu'à présent. Parmi ces trois aidants, un a recours à plus d'aide professionnelle s'il désire s'absenter pour prendre des vacances. Un autre m'a dit ne pas ressentir le besoin de faire des pauses par rapport au maintien à domicile de son épouse : selon lui, il a su se préserver en n‘ intervenant pas dans les soins de son épouse qui sont uniquement assurés par des aidants professionnels.

· Les difficultés financières

Cinq aidants sur sept bénéficient d'une situation financière favorable et ne connaissent pas de réelles difficultés financières pour le moment. Ils constatent néanmoins les prix exorbitants du matériel médical et le non-remboursement de plus en plus fréquent de certains médicaments nécessaires à leur proche malade.

L'acquisition d'une voiture aménagée, les travaux nécessaires  au niveau de l'habitat du fait de l'augmentation du handicap de la personne malade, restent aussi très onéreux malgré les aides financières qui peuvent être attribuées.

Chez deux aidants familiaux, des difficultés financières sont apparues. La situation financière au départ n'était déjà pas très favorable, les frais induits par la maladie ont alors contribué à faire basculer dans le rouge cette situation financière fragile. 

Ces difficultés financières viennent renforcer les autres difficultés constatées dans le maintien à domicile car l’aidant, faute de ressources financières, n'a pas le moyen de financer plus d'aide professionnelle de façon à moins s'investir dans l'aide apportée au proche malade.

· Les autres difficultés rencontrées

-L'absence d’évaluation et de prise en compte des besoins du reste de la famille. Un aidant familial m'a déclaré : « on ne demande pas à la famille si ça va ». Une seconde aidante familiale regrette que l'aide proposée soit uniquement « destinée au malade, et pas forcément à la famille ».

-Le manque d'intimité de la famille : un aidant familial vit mal les interventions des services d'aide pour son proche. Il estime ne plus avoir d'intimité chez lui.

-Le manque de suivi médical par des médecins spécialistes (neurologue, psychiatre…) : un des aidants familiaux regrette que son épouse n’ait pas été adressée régulièrement à des médecins spécialistes pour le suivi des troubles générés par la sclérose en plaques.

-Le fait de ne pas parler le même « langage » que les soignants et de ne pas avoir le même niveau de compréhension de la maladie que ces derniers représente une difficulté pour l’un des aidants.

-Le manque de suivi social par des travailleurs sociaux formés au handicap : un aidant familial a connu des difficultés administratives du fait d'un suivi social avec des lacunes au niveau de la prise en charge des personnes en situation de handicap.

-Les difficultés administratives : pour un aidant, elles sont dues à la multiplication et à la répétition des dossiers administratifs concernant l'emploi des auxiliaires de vie.

-L'accessibilité :c’est un souci pour un aidant dont l'épouse ne peut accéder à l'extérieur de la maison faute d'aménagement suffisant.

-Le prix des séjours de vacances : une aidante fait le constat que les séjours de vacances en famille avec une personne handicapée sont chers et que les placements temporaires dans des établissements classiques n'offrent pas de réelles possibilités d'activités pour la personne malade. 

c) Les aides et les différentes ressources développées par rapport aux difficultés rencontrées

· La mise en place d'aide pour pallier à la dépendance physique du proche malade

Dans les sept situations évoquées, la personne malade bénéficie de l'intervention de services de soins (infirmières ou aides-soignantes) au minimum une fois par jour. Ces équipes soignantes gèrent :

-l’aide à la toilette ou la réalisation de la toilette

-la surveillance de l'élimination urinaire

-la surveillance de l'élimination fécale 

-la surveillance cutanée

-le lever et l'installation au fauteuil de la personne.

Dans cinq cas, ces services de soins interviennent une deuxième fois le soir pour le coucher de la personne malade.

Dans les deux autres cas, ce sont les aidants familiaux qui réalisent le coucher de leur proche. 

Des services d'aide ménagère et d’auxiliaire de vie sont également présents dans les sept situations décrites pour assurer la gestion de l'environnement de la personne en situation du handicap. Ils interviennent pour assurer :

-le ménage

-la préparation des repas

-l’aide à la prise des repas

-l'accompagnement de la personne en situation du handicap pour des sorties (course, loisirs)

-la surveillance et la stimulation par rapport à des troubles cognitifs.

Quatre aidants familiaux assurent une présence régulière auprès de leur proche malade pendant la journée. Certains de ces aidants interviennent en tant que « soignants » si leur proche se retrouve souillé (problème de transit) en dehors des heures d’intervention des services d’aide professionnelle. 

Trois aidants familiaux sur sept font appel régulièrement à des personnes de la famille (fils, belle-mère) ou à une relation amicale pour intervenir et assurer une présence auprès de leur proche.

· L'accompagnement psychologique 

-de l'aidant familial :

Cinq aidants familiaux ne ressentent pas le besoin de recourir à un accompagnement psychologique. Pour l'un de ces aidants, cela aurait été utile tout de même au moment du diagnostic de la maladie de son épouse.

Les deux aidants familiaux restants, ont eu recours à un soutien psychologique. L'un a consulté un psychiatre, le second a eu la même démarche et a en plus bénéficié d'un groupe de parole. Le premier aidant n'a pas pu réellement sortir de ses difficultés malgré la prescription d'un traitement antidépresseur ; le second a pu faire un travail sur lui-même, a pu évoluer et retrouver un sens à sa vie malgré la maladie de son proche.

-du proche malade :

Dans quatre cas, les personnes souffrant de sclérose en plaques ne reçoivent pas de soutien psychologique. Selon leur aidant familial, un soutien psychologique ne leur serait pas indispensable.

Trois personnes malades ont bénéficié ou bénéficient encore d'un soutien psychologique auprès d'un psychiatre ou d'un groupe de parole.

-des enfants :

Sur cinq couples ayant des enfants, il y a eu accompagnement psychologique de ces derniers dans deux cas. Cet accompagnement a été rendu nécessaire suite au stress et au questionnement des enfants dans l'un des cas, et dans l'autre cas suite à l'apparition de symptôme psychosomatique chez l'enfant.

· Le recours à des associations

Quatre aidants familiaux sur sept et leur proche adhèrent à une association s'occupant de personnes souffrant de sclérose en plaques.

Cette adhésion leur permet de trouver des informations utiles dans leur vie quotidienne sur la sclérose en plaques.

Dans trois cas, le fait d'appartenir à une association a permis à l'aidant familial (un cas) et à son proche (deux cas) de faire partie d'un groupe de paroles.

Les trois aidants restants n’adhèrent à aucune association.

· La clarté de l’information médicale et la disponibilité des médecins

Cette disponibilité est importante pour les aidants familiaux par rapport à l'explication de la maladie mais aussi par rapport à l'évaluation et à la reconnaissance des difficultés générées par la maladie de leurs proches.

Deux aidants familiaux ont apprécié le fait que des médecins aient pris le temps d'expliquer à leurs enfants ce qu’était la sclérose en plaques.

Dans un autre cas, la proposition d'un médecin rééducateur d'admettre le conjoint malade dans son centre de rééducation, afin que l'épouse puisse bénéficier d’une période de repos a été aussi très appréciée. Cette épouse m’a dit : « si on ne me l'avait pas proposé, je n'aurais pas osé le demander ».

d) Les périodes d'épuisement

Quasiment tous les aidants familiaux ressentent une fatigue physique et une fatigue morale du fait de l'évolution de la maladie de leur proche et des répercussions du handicap dans la vie quotidienne. Dans deux cas, la fatigue physique et morale a conduit les aidants familiaux à un véritable épuisement et a eu des répercussions sur leur propre santé.

· La fatigue et l’épuisement physique

Six aidants familiaux ressentent une fatigue physique. Cette dernière est due :

-à un surcroît d'activité pour la gestion du foyer.

-à un surcroît d'activité pour la gestion des problèmes médicaux du proche malade.

- au fait de devoir concilier vie professionnelle et aide à la personne en situation de handicap à domicile.

-à l'aide physique apportée au proche (transferts) qui génère chez un aidant familial des lombalgies chroniques.

Le dernier aidant qui n'est pas touché par une fatigue physique est celui qui n'intervient pas au niveau de l'aide et des soins de son épouse.

· La fatigue et l’épuisement moral

Tous les aidants familiaux reconnaissent une fatigue morale : chez un aidant familial cela s'apparente plus à « des périodes de blues », chez d'autres aidants à « un ras-le-bol », mais cela peut conduire à un véritable épuisement moral, voire à une dépression.

Une aidante familiale a connu cet épuisement moral il y a une dizaine d'années, et a pu bénéficier d'un soutien psychologique dans un groupe de parole. Cela lui a permis de trouver des ressources en elle-même pour faire face à ses difficultés. Ce qui lui paraît important par rapport à l'éventualité de nouvelles difficultés psychologiques, c'est maintenant de savoir où trouver un soutien.

Un second aidant familial s'est également retrouvé dans une situation d'épuisement moral : il a consulté pendant quelque temps un psychiatre. Malgré un traitement antidépresseur, cet aidant a eu du mal à faire face aux différentes difficultés générées par la maladie de son épouse.

Dans un cas, l'humour a été aussi cité comme ressource pour éviter de sombrer dans la fatigue morale. Pour ces personnes l'humour aide parfois à traverser des situations difficiles. En participant à la réunion annuelle de Wittelsheim, lors du groupe de travail sur les relations avec l'entourage, j'avais déjà pu avoir le même écho.

e) La possibilité d'éviter l'épuisement grâce à un meilleur accompagnement 

· Les aides dans l'accompagnement de la dépendance physique du proche malade

Tous les aidants familiaux ayant participé à l'entretien s'accordent à dire que ces aides leur permettent d'éviter une fatigue physique importante.

Pour ces derniers, la difficulté par rapport à la dépendance physique de leur proche malade s’est surtout faite ressentir lors des périodes d'évolution de la maladie, lorsque l’aide dans l'accompagnement de la dépendance physique n'avait pas été mise en place ou ne correspondait plus au handicap du moment. Il est donc nécessaire pour eux, que l'aide proposée corresponde bien aux besoins du moment de leur proche, de façon à leur éviter un surcroît de fatigue physique.

L'évaluation des besoins de la personne atteinte de sclérose en plaques doit donc être faite régulièrement car elle permet d'adapter l’aide nécessaire par rapport à l'évolution de la maladie et l'apparition de nouvelles incapacités.

Pour deux aidants familiaux (mère, époux), la mise en place d’aide suffisante pour les soins d’hygiène leur permet de ne pas intervenir dans des soins et de préserver une relation avec leur proche malade qui n'est pas une relation de soignant.

Six aidants familiaux sur sept estiment que des périodes de repos leur sont nécessaires pour pouvoir assumer le maintien à domicile de leur proche lourdement handicapé par une sclérose en plaques.

Pour pouvoir bénéficier de ces temps de repos, les aidants familiaux font appel à de l’aide familiale et amicale, à une augmentation transitoire de l’aide professionnelle, ou à un placement temporaire.

Un aidant familial apprécie particulièrement que les soignants qui interviennent auprès de son épouse soient à l'écoute de ses propres difficultés et lui proposent si besoin une période de repos. 

Pour une seconde aidante familiale, comme je l'ai dit précédemment, la proposition d'un médecin rééducateur de la faire bénéficier d'une période de repos a été la bienvenue. Comme elle me l’a déclaré : elle n'aurait pas osé le demander. La culpabilité des aidants familiaux de « placer » leur proche malade est très importante, et se trouve souvent renforcée par l'attitude et le refus du proche de devoir quitter temporairement son domicile.

Toutefois un aidant familial en situation d'épuisement regrette que cette aide en vue de bénéficier de période de repos, ne soit pas plus développée et proposée de façon systématique aux aidants familiaux et à leur proche atteint de sclérose en plaques.

L'aidant familial s'occupant à titre professionnel d'une personne porteuse d'une sclérose en plaques en Suisse m'a dit que le mari de cette dernière bénéficie systématiquement d'une période de trois semaines de repos par an.

Un seul aidant familial estime ne pas avoir besoin de période de repos. Il est toutefois absent de son domicile pour raisons professionnelles une semaine par mois. De plus cet aidant familial n'intervient pas dans les soins de son épouse et très peu dans l'aide qui lui est nécessaire. Il refuse de devenir le « soignant » de son épouse avec laquelle il veut conserver une relation d’époux à épouse. Grâce à des moyens financiers suffisants et avec de l'aide familiale, il réussit à conserver cette relation.

· Le soutien psychologique

Quatre aidants familiaux pensent qu’un soutien psychologique adapté est nécessaire pour faire face aux différentes difficultés générées par la maladie de leur proche. Pour eux, ce soutien psychologique devrait pouvoir s'adresser à leur proche, à eux-même, et à leurs enfants.

Une aidante familiale ayant participé à un groupe de parole s'est sentie moins isolée et soulagée de voir des personnes qui avaient les mêmes soucis qu'elle. Elle a aussi pu déculpabiliser de ne pas être malade, de ne pas pouvoir tout faire, et d'avoir parfois des envies de partir. Grâce au groupe de parole elle a appris à oser demander, à savoir dire non, et à ne pas s’user.

Une autre aidante familiale constate toutefois la difficulté de participer à des groupes de parole due à des horaires inadaptés de ces derniers, à un manque de temps, pour les aidants familiaux ayant encore une activité professionnelle. 

Les trois aidants familiaux, pour qui un soutien psychologique n'est pas nécessaire actuellement, pensent tout de même que ce soutien peut être utile dans certaines situations difficiles à vivre pour les aidants.

· Le suivi médical par un réseau de médecins spécialistes

Les proches malades des aidants familiaux contactés pour l'entretien sont suivis :

-pour quatre d'entre eux par des neurologues hospitaliers.

-pour les trois autres par des neurologues libéraux.

Pour les personnes suivies en milieu hospitalier, la consultation d'autres médecins spécialistes (urologue, médecin rééducateur,…) et la transmission des informations sont facilitées du fait de la présence de ces médecins sur un même site.

Ce qui aide les aidants familiaux contactés, c'est la clarté de l'information médicale donnée et la bonne coordination des différents médecins suivant leur proche.

· Un meilleur accès à des sources d'information

Pour cinq aidants familiaux, un meilleur accès à l'information concernant la maladie et tout ce qui s'y rapporte (législation, aide technique, hébergement temporaire...) serait aidant. 

Cela leur permettrait de gagner du temps dans la recherche des informations et d'améliorer leur vie quotidienne grâce à des conseils adaptés par rapport à la survenue des différents handicaps.

Les deux aidants familiaux ne ressentant pas le besoin de plus d’informations sont adhérents d'une association venant en aide aux personnes atteintes de sclérose en plaques.

· Une facilité d’accès à des structures pour un hébergement temporaire ou pour un accueil de jour

Pour quatre aidants familiaux, le fait de pouvoir trouver plus facilement une structure d'hébergement temporaire pour leur proche, afin de pouvoir bénéficier d'une période de repos serait aidant. 

Pour un aidant familial, l’idéal serait que son proche puisse être admis dans une structure médicale pour une période de un à sept jours, de façon plus souple. 

Les trois autres aidants ne ressentent pas le besoin d'avoir recours à un hébergement temporaire pour leur proche afin de bénéficier d'une période de repos. Deux de ces aidants familiaux ont toutefois mis en place des aides humaines qui leur permettent de bénéficier régulièrement de temps pour eux -mêmes. 

Selon les aidants familiaux, l'accueil de jour est à développer : en plus de créer des périodes pendant lesquelles l’aidant n’est pas sollicité, il permet au proche malade de pouvoir sortir de chez lui, de pouvoir rencontrer d'autres personnes que celles de son milieu familial, et de renouer avec une vie sociale parfois quasiment inexistante du fait de l'isolement créé par la maladie. L’aidant familial habitant en zone rurale m’a fait remarquer que l’accueil de jour est essentiellement développé en zone urbaine.

· Le rôle des soignants à domicile dans l'accompagnement des aidant familiaux

Pour les aidants familiaux, la prise en charge de leur proche malade par un service de soins est primordiale : elle leur permet de ne pas être « les soignants » de leur proche et leur évite une fatigue physique due à un surcroît de travail.

L'intervention d'un personnel soignant suffisamment formé à la pathologie sclérose en plaques et au handicap est également aidante pour la personne atteinte de sclérose en plaques et pour sa famille. 

Elle permet d'organiser des soins adaptés, d'évaluer les différentes répercussions de la maladie sur la personne atteinte de sclérose en plaques et de pouvoir proposer des actions pour essayer de pallier aux différentes difficultés du moment. 

Une aidante familiale m'a confié être moins inquiète depuis qu'un service de soins pour adultes handicapés a pris le relais d'un service de soins classique et intervient auprès de sa fille : le fait que les nouveaux soignants soient plus formés au handicap et plus attentifs  aux répercussions possibles de la maladie la sécurise.

Les aidants familiaux apprécient également la disponibilité des soignants, l'écoute de ces derniers par rapport à leurs propres difficultés. 

Trois aidants familiaux pensent que le personnel soignant s'occupant de leur proche, doit aussi prendre en compte les difficultés des aidants familiaux par rapport au maintien à domicile de la personne lourdement handicapée par une sclérose en plaques. 

Un aidant familial ayant connu de grandes difficultés dans le maintien à domicile de son épouse regrette que les soignants n'aient pu lui dirent que : « on vous comprend », mais que rien ne se soit passé de concret dans l'évaluation du maintien à domicile de son proche. 

Un autre aidant trouve particulièrement important le fait que les soignants écoutent et prennent en compte ses propres difficultés dans le maintien à domicile de son épouse.

f) Conclusion

Ces entretiens montrent bien les nombreuses difficultés que connaissent les aidants familiaux dans le maintien à domicile de leur proche lourdement handicapé par une sclérose en plaques. 

Quasiment tous les aidants familiaux reconnaissent avoir ou avoir eu des périodes de fatigue physique et morale d'intensité variable. 

La mise en place de plus d'aides humaines professionnelles (auxiliaire de vie, soignants) ou autres (familiale, amicale) pour pouvoir bénéficier régulièrement de temps libre me semble un élément important dans la prévention de cette fatigue ; cela permet aux aidants de sortir du « domaine de la maladie » et de pouvoir mener leur propre vie aux côtés de leur proche malade.

Certains aidants familiaux ressentent le besoin de faire une pause dans le maintien à domicile de leur proche malade et de pouvoir bénéficier d'une période de repos pour se ressourcer. Dans ce cas, la possibilité et la facilité d'accès à un hébergement temporaire pour le proche atteint de sclérose en plaques est importante car elle conditionne l'organisation de ces périodes de repos.

Le fait de pouvoir bénéficier d'un soutien psychologique pour la personne malade et pour eux-mêmes est également aidant, pour les proches des personnes lourdement handicapées par une sclérose en plaques. 

La participation à des groupes de paroles animés par des psychologues sensibilisés à la pathologie de la sclérose en plaques semble toutefois plus efficace qu'un soutien psychologique individuel auprès d'un professionnel non formé à la maladie.

Les aidants familiaux attendent du personnel soignant (paramédical et médical) qui s'occupe de leur proche, des informations claires par rapport à la maladie, des soins adaptés, de la disponibilité, de l'écoute, une prise en compte des difficultés globales de la famille suite à la maladie.

Les aidants familiaux qui adhérent à une association de lutte contre la sclérose en plaques bénéficient d'une meilleure information sur la maladie et les divers domaines qui s'y rapportent.

Par rapport à ces entretiens, je voudrais préciser que certains des aidants familiaux contactés me semblent plus privilégiés financièrement, et mieux informés que les aidants familiaux que j'ai pu rencontrer lors de ma pratique quotidienne : cela leur permet d'avoir plus de ressources pour faire face à la maladie de leur proche (possibilité financière de mettre en place des périodes de repos, demande de création d'un groupe de parole).

L'analyse de mes différents entretiens me permet de penser qu'un meilleur accompagnement des aidants familiaux de personnes lourdement handicapées par une sclérose en plaques, contribue à éviter l'épuisement de ces aidants. Pour confirmer mon propos, je vous livre la réflexion qui m'a été faite par une aidante familiale lors de mes entretiens : « bien accompagnée, la maladie est plus facile à vivre ». 

V. Mes propositions pour mieux accompagner les aidants familiaux de personnes lourdement handicapées par une sclérose en plaques 

Les entretiens que j'ai pu réaliser sont venus soutenir mon hypothèse selon laquelle un meilleur accompagnement des aidants familiaux contribue à éviter l'épuisement des aidants familiaux de personnes lourdement handicapées par une sclérose en plaques.

J'ai donc essayé de déterminer quelles actions, en tant qu'infirmière travaillant dans un service de soins à domicile pour personnes lourdement handicapées, je pouvais proposer pour m'inscrire dans cet accompagnement.

1- Une meilleure connaissance de la maladie et des ressources pour faire face à cette dernière

L'équipe infirmière et aide-soignante du Relais-Handidom assure des soins à des personnes lourdement handicapées par une sclérose en plaques. L'accès à une meilleure connaissance de la maladie, ainsi que du réseau associatif  et médical s’y rapportant permettra un meilleur accompagnement de la personne souffrant de sclérose en plaques et de sa famille.

a) La création d'un lien avec Alsacep 

J'ai assisté à une première réunion en septembre 2006 qui avait vocation d'informer les professionnels paramédicaux et médicaux du Haut-Rhin de la volonté de certains médecins tels que le Dr de Seze (professeur de neurologie à l'hôpital de Strasbourg), le Dr Wasser (neurologue libéral à Sélestat) de créer un réseau médical « sclérose en plaques » en Alsace : ALSACEP .

Nous occupant de personnes atteintes de sclérose en plaques et ressentant parfois des manques et des questionnements par rapport à leur prise en charge médicale, notre service de soins est très intéressé par la mise en place de ce réseau.

Des professionnels médicaux et paramédicaux du centre de réadaptation viennent d'être récemment invités à une réunion de mise en place du réseau ALSACEP le 20 mars 2007.

L'infirmière coordinatrice du Relais-Handidom, ma collègue infirmière de l'équipe mobile du handicap, et moi-même, avons décidé d'assister à cette réunion qui a pour but de présenter le réseau, son mode de fonctionnement, et ses différentes modalités pratiques (adhésion de professionnels, inclusion des patients, site Internet, sous-commissions de travail).

Les liens avec ce réseau sont par la suite à développer, de façon à pouvoir bénéficier d'une formation suffisante par rapport à la pathologie de la sclérose en plaques, et mieux informer les personnes atteintes de sclérose en plaques et leur famille de l'existence de ce réseau.

b) la mise en place d'un classeur  « sclérose en plaques »

J’aimerais faire partager à mes  collègues, les différentes informations que j'ai pu obtenir par rapport à la sclérose en plaques, lors de mes recherches pour effectuer ce mémoire. J'envisage de créer un classeur  « sclérose en plaques » dans lequel je mettrai les différents documents obtenus auprès des associations luttant contre la sclérose en plaques.

La mise en place de ce classeur aura pour but :

-d'améliorer nos connaissances et notre compréhension des différents symptômes de la sclérose en plaques.

-de pouvoir mieux évaluer l'évolution de la maladie et de proposer des actions et des soins adaptés par rapport à cette évolution.

-de pouvoir donner une meilleure information de la maladie et de ses symptômes à la personne malade et à son entourage.

-de mieux connaître les différentes associations luttant contre la sclérose en plaques et les aides que peuvent apporter ces dernières.

2- Une prise en charge plus globale des besoins de la personne lourdement handicapée par une sclérose en plaques, grâce à un travail en réseau

Le travail en réseau avec les différents professionnels concernés par le handicap à domicile permet de réaliser une prise en charge globale des besoins de la personne lourdement handicapée par une sclérose en plaques, et de faciliter le maintien à domicile à la fois pour la personne mais aussi pour sa famille.

a) L'évaluation des besoins globaux de la personne lourdement handicapée par une sclérose en plaques 

Au fur et à mesure des années passées à travailler au Relais-Handidom, je me suis aperçue que nos soins infirmiers même s'ils étaient bien adaptés à la personne en situation de handicap ne suffisaient parfois pas à eux seuls, à un maintien à domicile totalement satisfaisant pour la personne soignée et parfois aussi pour son entourage.

Notre action infirmière ne concerne que certains besoins de base de la personne (aide à la toilette, à l'élimination, à la prévention cutanée, à l'installation, et au confort de la personne).

Cette prise en charge est bien sur essentielle pour la personne malade et pour sa famille qui doit intervenir le moins possible dans les soins ; il s'agit du premier maillon d'une prise en charge de qualité à domicile. 

Cependant on ne peut restreindre la prise en charge d'une personne en situation de handicap sévère, à cette seule prise en charge des besoins de base et ignorer d'autres besoins, certes moins vitaux, mais tout aussi essentiels pour la qualité de vie de la personne malade à domicile (besoin de sortir de son domicile, besoin d’avoir des activités adaptées). 

La prise en charge globale des besoins de la personne est à développer à domicile. 

Bien souvent ne sont pris en compte que les besoins de base de la personne en situation de handicap, pour des raisons essentiellement financières. 

La personne en situation de handicap lourd se trouve encore trop souvent désocialisée à domicile: elle sort très peu à l'extérieur de chez elle, et n'a bien souvent que pour seule  activité la télévision ou l'ordinateur.

Je pense qu'il convient de développer l'accompagnement dans le maintien des activités de loisirs ou autres de la personne lourdement handicapée par une sclérose en plaques : cela permettra à cette dernière de ne pas se sentir complètement passive, ne subissant plus que l'évolution de la maladie.

L'accompagnement de ces personnes dans des activités leur permettra également de maintenir une vie « en dehors de la maladie » et favorisera en même temps des périodes de temps libre pour les aidants familiaux.

Ces activités peuvent être d’ordre individuel (loisirs, participation à des associations, participation à la vie familiale) et se faire grâce à l'intervention d'auxiliaire de vie. 

Elles peuvent être également organisées dans le cadre d'un accueil de jour de la personne. 

Le service d'aide à la vie sociale du centre hospitalier de Mulhouse propose un accueil de jour depuis la fin de l'année 2006. 

Le service d'aide à la vie sociale de l’A.P.F. proposera lui aussi un tel accueil à la fin de l'année 2007. 

L'accueil de jour permet à la personne en situation de handicap non seulement de sortir de chez elle, mais aussi de rencontrer d'autres personnes, d'avoir une activité adaptée à son handicap, et de pouvoir bénéficier de la présence de professionnels formés au handicap.

Dans la loi de compensation du handicap, il est prévu un accompagnement à la vie sociale de 30 heures par mois pour les personnes en situation du handicap.

En tant qu'infirmière de réadaptation, je pense qu'il est nécessaire, même si nous n’intervenons pas directement dans l'accompagnement des personnes pour leurs activités, d'évaluer le besoin et les capacités de la personne à participer à des activités. 

Ensuite il sera nécessaire de faire le lien avec d'autres professionnels tels que des assistantes sociales (mise en place du plan de compensation du handicap) ou des animateurs de S.A.V.S. qui seront à même, de favoriser et mettre en place ces activités.

Faisant partie de l'équipe mobile du handicap, je participe parfois à l'élaboration de plan de compensation dans le cadre d'une équipe pluridisciplinaire. Je prendrai à l'avenir, davantage en compte ce besoin d’activité et je le mettrai plus en valeur au niveau du plan de compensation.

b) Le développement des liens avec les S.A.V.S.

Lorsque j'ai commencé à travailler au Relais-Handidom il y a six ans, nous avions moins de lien avec d'autres professionnels (assistantes sociales, ergothérapeutes) concernés par le handicap, qu’à l'heure actuelle car il existait moins de structure assurant le suivi à domicile des personnes en situation de handicap.

Le maintien à domicile des personnes lourdement handicapées est souvent complexe : existence de problèmes financiers, logement inadapté, manque d’aides techniques... Depuis la création des S.A.V.S., j'ai pu apprécier les interventions d'autres professionnels, qui sont venues faciliter le maintien à domicile.

Le travail avec d'autres professionnels concernés par le handicap est nécessaire pour assurer une prise en charge globale de la personne à domicile souffrant d'un lourd handicap.

L'équipe infirmière à travers son travail quotidien auprès de la personne, va pouvoir repérer et évaluer les différents besoins (par exemple besoin d'activités, besoin d’aides techniques) ; la transmission de ces informations au niveau des professionnels concernés d'un S.A.V.S. permettra la mise en oeuvre d'une réponse adaptée à ces besoins et facilitera le maintien à domicile.

3- L’ écoute et l’évaluation des difficultés des aidants familiaux

Lorsque nous intervenons auprès d'une personne lourdement handicapée par une sclérose en plaques, nous sommes en tout premier lieu à l'écoute de la personne malade.

Cependant, vu les nombreuses difficultés du maintien à domicile d'une personne lourdement handicapée par une sclérose en plaques, je pense qu'il convient également d'être à l'écoute des aidants familiaux et de leur ressenti.

a) L'écoute et le soutien psychologique

Lors de phase difficile, l'écoute permet à la personne malade et à l’aidant familial d'exprimer leur ressenti, leurs difficultés vis-à-vis de la maladie, leurs éventuelles tensions familiales, et parfois leur découragement, leur épuisement.

Grâce à une écoute « active » et à la mise en place d'une relation d'aide, l'équipe soignante contribue à un premier accompagnement psychologique des personnes en difficulté.

Si cet accompagnement n'est pas suffisant, il conviendra aux soignants de pouvoir orienter les personnes en difficulté psychologique vers d'autres intervenants (psychologue, psychiatre) ou vers des associations de lutte contre la sclérose en plaques, proposant un soutien psychologique.

Une bonne connaissance du réseau médical et associatif de la part des soignants, la création de liens avec ces derniers, donnera la possibilité aux personnes en difficulté psychologique d’être aidés plus rapidement et plus efficacement.

Par exemple dans certaines régions, les réseaux S.E.P. emploient désormais des psychologues qui ont la possibilité d'intervenir au domicile de la personne atteinte de sclérose en plaques.

Cependant l'accompagnement psychologique des personnes en situation de handicap sévère, de leurs aidants familiaux, est encore de nos jours difficile à mettre en place du fait du manque de poste de psychologue au sein des différents services d'aide à la vie sociale. 

Le soutien psychologique auprès d’une psychologue libérale est lourd financièrement pour des personnes qui connaissent déjà souvent des situations financières difficiles. Cela pose aussi de façon fréquente, des problèmes d'accessibilité à la personne en situation de handicap.

b) L'évaluation des difficultés des aidants familiaux

L’aidant familial a besoin d'être entendu et reconnu dans les difficultés qu'il éprouve par rapport au maintien à domicile de son proche malade. 

La reconnaissance et la prise en compte de ces difficultés par l'équipe soignante, va permettre à cette dernière de proposer des pistes à l'aidant familial visant à diminuer les difficultés.

Si ces difficultés persistent et ne trouvent pas de réelle solution, la mise en place d'une réunion pluridisciplinaire (aidant familial, proche malade, équipe soignante, médecin traitant, assistante sociale,...) peut se révéler utile pour faire le point au niveau des différentes difficultés du maintien à domicile.

Le développement des liens avec les autres professionnels assurant le suivi à domicile de la personne en situation de handicap, est dans ce cas, un atout majeur pour la proposition et la mise en place d'actions qui peuvent dépasser le cadre infirmier (exemple : augmentation des heures d’intervention d’auxiliaires de vie).

Le centre de réadaptation de Mulhouse dispose d'un groupe « Handicap et Famille » formé par une équipe pluridisciplinaire (infirmières, ergothérapeutes, médecin, kinésithérapeutes…) pratiquant la systémie. 

La systémie est l’approche de la personne en situation de handicap en tant que membre d'un système : par exemple, sa famille. 

Grâce à une méthode d'entretien adaptée, la personne en situation de handicap et sa famille expriment ce qu'ils ressentent, les problèmes posés par le handicap au sein de la famille. 

La systèmie a pour but de faire prendre conscience à la famille de ses ressources et de sa compétence à assumer une situation donnée.

Le recours au groupe de « systémie» pourrait être une piste à envisager lorsque les difficultés par rapport au maintien à domicile sont importantes, et ne trouvent pas de réelle solution malgré le recours aux autres mesures proposées dans ce chapitre. 

4- L’aide à la mise en place de périodes de temps libre et de repos pour les aidants familiaux

La mise en place de périodes de temps libre et de périodes de repos peut être un facteur facilitant le maintien à domicile parfois difficile d'un proche lourdement handicapé par une sclérose en plaques. Ces périodes permettent à l'aidant de retrouver de l'énergie pour mieux faire face à une fatigue physique et morale, de « sortir » du contexte de la maladie, de renouer des liens sociaux, et de mener sa vie de valide aux côtés de la personne malade.

a) Les périodes de temps libre

Les aidants familiaux bénéficient en général de très peu de temps libre pour eux-mêmes. De plus, comme nous l'avons vu précédemment, certains d'entre eux culpabilisent et pensent « ne pas en faire assez » pour leur proche malade. De ce fait, peu de ces aidants se permettent d’avoir du temps libre, de façon à réaliser une activité dont ils ont envie (cinéma, sport, visites familiales...).

 

Les soignants à domicile, par leur écoute, pourront permettre l'expression de cette culpabilité et inciter l'aidant familial a faire appel à plus d’aide familiale ou d'intervention professionnelle pour venir en aide à leur proche malade.

Le service de soins en relation avec l’assistante sociale de la personne en situation de handicap pourra proposer un réaménagement ou une augmentation des aides humaines existantes, de façon à faire bénéficier, l'aidant familial, de périodes de temps libre. 

Je pense que cette action peut contribuer à la prévention des périodes d'épuisement physique et moral des aidants familiaux.

b) Les périodes de repos

En tant que soignants à domicile, nous sommes aussi conscients de la culpabilité que ressentent les aidants familiaux lorsqu'ils envisagent de vouloir prendre une période de repos, des vacances ; et de recourir, de ce fait, au placement temporaire de leur proche malade. 

Cette culpabilité est souvent renforcée par l'attitude négative de la personne malade qui apprécie en général très peu « ce séjour forcé » à l'extérieur de son domicile.

Face à ces réactions légitimes de la part des aidants familiaux et des personnes atteintes de sclérose en plaques, je pense que le soignant, en tant qu'intervenant extérieur à la famille, peut apporter une information claire et objective par rapport au bien-fondé et au bénéfice pour les uns et les autres, de ces périodes de repos.

Ces périodes de repos seraient sans doute mieux acceptées de la part des personnes souffrant de sclérose en plaques si ces dernières y trouvaient un bénéfice immédiat (loisirs ne pouvant être réalisés à domicile, accès à des équipements de rééducation non disponibles à domicile...).

Conclusion

Après avoir choisi le thème de mon mémoire, j'ai pris la décision de réaliser mes stages pratiques en établissements spécialisés dans la prise en charge des sclérosés en plaques. Il s'agit d'une part de l'établissement médical « Germaine Revel » spécialisé dans la rééducation et la réadaptation des personnes atteintes de sclérose en plaques ; et d'autre part du centre du   « Haut de Versac » établissement proposant essentiellement des accueils définitifs à des personnes dont le maintien à domicile n'est plus possible.

La réalisation de ces stages et mes différentes recherches pour la réalisation de ce mémoire m'ont permis d'acquérir une meilleure connaissance de la sclérose en plaques et de ce qui pouvait être proposé comme accompagnement à la personne malade et à sa famille.

Comme le soulignent les représentants de la N.A.F.S.E.P
. sur leur site Internet, une évolution importante de la prise en charge des personnes atteintes de sclérose en plaques a déjà eu lieu. Lorsque l'association de la N.A.F.S.E.P. à été créée dans les années 60, il y avait très peu d'accompagnement de la dépendance physique de la personne malade. 

Le développement de cet accompagnement a été une aide fondamentale pour les aidants familiaux qui interviennent moins dans les soins et l'aide quotidienne nécessaire à leur proche malade à domicile.

La mise en place de périodes de temps libre et de repos pour les aidants familiaux est, selon moi, la suite logique de l'accompagnement de la dépendance physique de la personne lourdement handicapée par une sclérose en plaques, à domicile. 

Le maintien à domicile est souvent fortement désiré par les personnes lourdement handicapées par une sclérose en plaques. Il est parfois le seul projet de vie possible pour ces personnes faute de structure suffisante et adaptée pour les accueillir.

Il est donc important de se soucier de leur qualité de vie à domicile, mais aussi de celle de leurs aidants familiaux. 

La création récente de services d'accompagnement à la vie sociale réunissant différents professionnels tels que des assistantes sociales, des ergothérapeutes, des animateurs, est aussi un atout majeur dans l'accompagnement de la personne atteinte de sclérose en plaques évoluée et de sa famille. Ces derniers peuvent bénéficier de l'intervention d'une équipe pluridisciplinaire formée au handicap et à la pathologie de la sclérose en plaques.

La mise en place récente des réseaux médicaux « sclérose en plaques » permettra à l'avenir  d'améliorer la prise en charge médicale de la personne atteinte de sclérose en plaques et participera à l'accompagnement des aidants à travers une meilleure information sur la maladie, un meilleur suivi des différentes répercussions médicales de la maladie, et sans doute, des actions plus adaptées par rapport à l'évolution de la maladie.

Toutefois l'amélioration de l'accompagnement dans certains domaines ne saurait faire oublier le manque d'accompagnement psychologique de la personne atteinte de sclérose en plaques et de sa famille. 

Le soutien psychologique est parfois assuré par les associations de lutte contre la sclérose en plaques par la mise en place de groupes de parole. 

La création de groupes de parole n'est pas formalisée mais faite suite à la demande des adhérents. Si les demandes ne sont pas assez nombreuses, il ne peut y avoir création d'un groupe de parole. Lorsque le groupe de parole est créé : si les adhérents sont peu nombreux à y assister, cela entraîne la dissolution de ce dernier. 

Les difficultés des personnes lourdement handicapées par une sclérose en plaques pour se déplacer sont nombreuses ; le manque de temps, la culpabilité, les périodes de fatigue morale et physique parfois intenses affectent souvent les aidants familiaux. On comprend alors aisément que ce fonctionnement ne permet pas totalement de répondre au besoin d’accompagnement psychologique des personnes malades et de leurs aidants familiaux.

L'accompagnement psychologique par des psychologues libéraux se heurte souvent à des problèmes d'accessibilité, à des difficultés financières pour les personnes atteintes de sclérose en plaques et leurs aidants familiaux. La psychologue de l'établissement « Germaine Revel » a également fait le constat que le suivi psychologique réalisé par des psychologues ne connaissant pas la maladie ou peu ne perdure pas très longtemps.

La sclérose en plaques par son caractère invalidant et évolutif a de nombreuses répercussions sur la relation du couple, sur la relation avec les enfants, sur la relation de la famille avec les personnes extérieures... 

Si la sclérose en plaques présente une évolution rapide, l'aidant familial va très vite être confronté à de nombreuses difficultés dues à la maladie, et devra dans de nombreux cas assumer seul la gestion de la famille, en plus de son activité professionnelle. 

Sa capacité personnelle à faire face aux difficultés, son acceptation de la maladie et du handicap de son conjoint, sont des facteurs importants pour la poursuite d'une vie commune et du maintien à domicile de la personne malade. 

Cependant on peut déplorer que l'aidant familial ne puisse pas disposer d'une information systématique par rapport à un éventuel soutien psychologique.

Je pense qu'il serait plus facile pour la personne atteinte de sclérose en plaques et l'aidant familial de savoir à l'avance, par quel biais ils peuvent bénéficier d'un soutien psychologique si un jour ils en ressentent le besoin.

Certains réseaux « sclérose en plaques » emploient des psychologues, cela peut représenter une solution dans l'accompagnement psychologique des personnes atteintes de sclérose en plaques et de leurs aidants familiaux.

Il faut espérer que dans le futur, le besoin d'accompagnement psychologique soit plus reconnu et pris en compte dans l'accompagnement d'une personne lourdement handicapée par une sclérose en plaques et dans celui de sa famille, mais aussi dans l'accompagnement de toutes les personnes qui présentent un lourd handicap à domicile.
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