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Dès lors que la maladie se déclare, les personnes malades et leurs proches affrontent une série d’épreuves de
nature extrêmement diverses. L’acceptation du diagnostic, la gestion de l’invalidité, l’insertion professionnelle,
la maîtrise des démarches administratives, les séjours médicaux répétés, les relations avec les personnels 
soignants, les coûts financiers induits par la maladie, sont autant de situations nouvelles difficiles que le malade
doit affronter et apprendre à maîtriser. La maladie bouleverse l’ensemble de la vie familiale, professionnelle,
administrative et sociale des individus, au point qu’elle menace souvent de les submerger.

La notion d’accompagnement, qui tend à se substituer à celle de « prise en charge » ces dernières années
dans le discours des professionnels comme dans le vocabulaire politique, désigne l’ensemble des aides 
permettant aux personnes atteintes par la maladie de mieux affronter les difficultés liées à la maladie, et de
mieux compenser les handicaps qu’elle induit. Elle recouvre les dimensions traditionnelles de la prise en charge
du handicap, mais elle en élargit l’horizon en ne se limitant pas aux dimensions purement médicales et maté-
rielles de la situation de la personne handicapée. 

La notion d’accompagnement vise également à mettre en avant, par rapport à celle de prise en charge, 
l’autonomie et le choix de la personne malade dans l’organisation de sa vie avec la maladie. Cela implique une
réflexion sur les rapports entre le personnel médical et soignant et les malades. Par rapport à la «prise en charge»,
qui met en avant l’expertise du «personnel sachant», l’accompagnement tend vers un plus grand équilibre des
relations et une meilleure prise en compte des demandes et des connaissances des malades. Enfin, la notion
d’accompagnement s’efforce de mettre en avant une prise en compte globale de la personne, par opposition
au « saucissonnage» des besoins des malades entre différents experts.

Cerner les besoins et attentes des personnes en matière d’accompagnement, c’est donc retracer les difficultés
auxquelles elles sont confrontées aux différents stades de la maladie, et analyser quelles sont, face à ces 
difficultés, les aides possibles qui respectent les demandes des malades.

La présente étude vise à restituer, de façon synthétique et organisée, la parole des malades à propos des 
difficultés de la maladie, et des aides existantes ou souhaitables pour les affronter. Par « besoins et attentes 
en termes d’accompagnement», nous désignons les manques exprimés par les malades dans leur face à face
avec la maladie, l’évaluation par ces malades de la pertinence des solutions existantes et de ce que sont 
les bonnes formes d’aides, les demandes d’amélioration et d’innovation vers des solutions adaptées aux 
spécificités de leur maladie.

Ces « besoins et attentes » dépendent des difficultés provoquées par la
maladie et du contexte institutionnel de prise en charge des personnes
malades. Leur formulation dépend bien sûr de ce qui existe et de ce qui
n’existe pas, de ce qui marche et de ce qui ne marche pas. Leur expression
est à la fois la verbalisation des difficultés liées à la maladie, et l’évaluation
du fonctionnement des dispositifs d’aide et de prise en charge des personnes
en situation de handicap.

19
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Objet de l’étude

Par rapport à d’autres maladies chroniques,
les maladies rares génèrent des difficultés 
particulières qui doivent être prises en compte.
Le caractère souvent génétique et transmissible 
de la maladie, le déficit d’information et de 
reconnaissance sociale engendré par la rareté 
de la pathologie, la lourdeur des handicaps 
provoqués, l’évolutivité de la maladie, sont 
autant d’aspects qui nécessitent d’étudier 
spécifiquement la situation de ces personnes.

Cette étude se donne pour objectif de faire un inventaire 

des besoins et attentes des personnes malades atteintes 

de maladies rares en matière d’accompagnement.
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> Méthodologie 
des focus groupes 

Présentation générale

La méthode des focus groupes permet d’explorer le plus efficacement (par rapport aux 
entretiens par exemple) les différentes dimensions d’une question. Elle favorise l’expression 
de la multiplicité des expériences, des points de vue et des sentiments. Elle s’avère donc 
particulièrement pertinente pour faire un inventaire des besoins et attentes des personnes en
matière d’accompagnement. Si elle ne permet pas forcément d’approfondir le détail des expé-
riences individuelles, elle permet de balayer un large éventail des aspects de la vie des malades, et
d’identifier rapidement quelles sont les expériences partagées. Elle permet en outre, par le jeu de
l’interaction entre les participants et de la répétition du même script d’un groupe à l’autre,
de mettre en évidence les points de convergence et de divergence sur ces questions.

La réalisation de ces focus groupes a bénéficié du travail de longue date réalisé par l’AFM,
qui a permis d’identifier un certain nombre de points essentiels dans l’accompagnement des maladies
rares. Cette connaissance a servi en quelque sorte de travail exploratoire aux focus groupes réalisés
dans le cadre de cette étude, qui en élargissent et en précisent les résultats.

Construction des focus groupes

Cette étude se fonde principalement 
sur les résultats de trois focus groupes 
réunissant des personnes atteintes de 
maladies rares, tenus à Paris, à Montpellier 
et à Nancy.
Il s’agit de groupes réunissant entre 
10 et 12 personnes atteintes de maladies 
neuromusculaires mais aussi d’autres 
maladies rares, volontaires pour participer 
à une discussion sur les besoins en matière 
d’accompagnement. Les réunions ont duré 
entre trois et quatre heures et ont porté 
sur l’ensemble des difficultés rencontrées 
par les malades et leur entourage,
et sur les moyens pour y faire face.

Les focus groupes ont rassemblé des personnes sélectionnées selon des critères visant à maximiser la diversité des expériences dans
le vécu de la maladie rare. Sur les trois groupes, l’un a réuni des personnes atteintes uniquement de maladies neuromusculaires,
l’autre des personnes atteintes d’autres maladies rares, le troisième étant mixte.

On s’est efforcé d’équilibrer la composition de chacun des groupes selon les critères suivants :

> personnes malades et parents de malades ;

> âge ;

> exercice d’une activité professionnelle ;

> sexe ;

> diversité des pathologies ; 

> situation géographique : résidence urbaine ou rurale ;

> niveau d’étude, niveau socioprofessionnel.

La combinaison de ces critères a permis d’assurer une diversité importante des expériences de la maladie et des opinions sur
l’accompagnement, et garantit une meilleure exploration des besoins et attentes. Les personnes sont invitées à faire part de leur 
opinion sur l’accompagnement, sur la base de leur expérience personnelle.

Les participants ont été contactés, sur la base de ces critères, par le biais d’associations de malades dont ils sont membres ou avec
lesquelles ils sont en contact occasionnel. La participation a été volontaire et bénévole.

Cela implique un biais de sélection dont il faut tenir compte au moment de l’analyse des résultats :
> une sous-représentation des personnes en situation de repli social, en situation de grande détresse,

des personnes très isolées par la maladie ;
> par leurs contacts avec les associations, les participants ont bénéficié, à des degrés très divers,

de l’aide et du soutien apporté par les associations, ce qui n’est pas le cas de l’ensemble des malades.

Un focus groupe (on parle aussi de «groupe
de convergence») est une discussion 
de groupe structurée en plusieurs phases,
selon un script assez précis.
La discussion est organisée par un 
modérateur (ou «facilitateur») qui s’assure
que toutes les personnes présentes 
expriment également leurs expériences 
et opinions, et que l’ensemble des items 
prévus par le script sont traités par 
le groupe.
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Pour résumer 

Par rapport à une étude par interviews, la mise en place de focus groupes donne la possibilité de dégager une grande multiplicité
de points de vue et de sentiments.

Les focus groupes sont donc très utiles pour :
> prendre connaissance et évaluer la diversité des vues et opinions sur un sujet ;
> donner aux participants la possibilité d’exposer leurs demandes et leurs attentes ;
> déterminer le degré de consensus existant sur un sujet donné.

Ce que permet la méthode pour notre sujet :
> un inventaire des besoins et attentes des personnes malades et de leurs proches; 
> une exploration de l’ensemble des dimensions du problème ;
> l’identification des consensus et des dissensions.

Ce que ne permet pas la méthode :
> une représentativité au sens statistique du terme ;
> un descriptif précis des expériences des individus ;
> l’identification des liens entre les situations sociales particulières des individus et leurs besoins spécifiques 

(des affirmations du type «les personnes ayant telles caractéristiques ont plutôt tel type de difficulté).

Résultats

La présentation des résultats s’organise autour du déroulement de « l’apprentissage » de la maladie. La vie des personnes atteintes de
maladies rares peut en effet être lue comme une succession d’étapes et d’épreuves, qui suscitent des apprentissages et des recom-
positions identitaires. Le malade apprend à composer avec sa maladie, fait les apprentissages du monde médical,
du monde administratif, apprend à gérer l’invalidité, se construit une identité de personne porteuse d’une maladie. Bien sûr,
selon les individus, certaines étapes sont plus ou moins longues, plus ou moins marquées, plus ou moins difficiles.

Dans l’ensemble néanmoins, les personnes malades et leurs proches s’accordent sur l’importance de certains moments,
épreuves et apprentissages liés à la maladie :

> la recherche et l’acceptation du diagnostic ;
> la prise en charge médicale de la maladie ;
> l’apprentissage des interactions avec les administrations d’aide ;
> la prise en charge de la situation de handicap au quotidien ;
> la gestion de la situation de handicap au travail et dans la vie sociale ;
> la construction d’une vie «normale», incluant des loisirs et des projets, avec la maladie.

Pour chacune de ces étapes, les personnes évoquent des aides et soutiens, existant ou non, capables d’accompagner les malades
dans les difficultés rencontrées.

Pour chacune de ces étapes, nous avons proposé une synthèse des besoins et attentes des personnes. Ces encadrés permettent
de résumer l’information. A la différence du reste du texte, qui est fondé uniquement sur les paroles des malades, certains points de
ces synthèses n’ont pas été explicitement formulés comme tels et sont le résultat d’une traduction de notre part.

Etude � Janvier 2006
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L’errance diagnostique

La phase de construction du diagnostic est inégalement longue. Des premiers symptômes à l’identification de
la maladie, il s’écoule en général entre quelques jours et quelques  mois. C’est le cas le plus fréquent, 
d’autant plus que les maladies rares en général, et les maladies neuromusculaires en particulier, commencent
à être mieux connues. Mais il peut aussi s’écouler plusieurs années, voire plusieurs dizaines d’années. 

Ces cas d’errance diagnostique (deux personnes dans notre échantillon),
voire d’absence d’identification stable de la maladie (une personne) génè-
rent de l’angoisse et de la culpabilité : les malades ont le sentiment d’être
toujours malade sans maladie – ou pire d’une maladie psychologique, 
de fatigue ; ils n’ont pas d’adversaire, de maladie identifiée contre laquelle
se battre. En outre, ils n’ont pas de nom de maladie pour justifier leurs
symptômes vis à vis de leur entourage. Les maladies rares sont en général
mal identifiées socialement (cf infra), mais l’absence de diagnostic stable
aggrave l’inexistence sociale de la maladie.

L’annonce du diagnostic

Quelle que soit la durée de sa mise en place, l’annonce du diagnostic est toujours vécue comme un choc. Les
métaphores qui reviennent le plus souvent sont celles du coup violent et de la condamnation : « on le prend
mal » ; « on prend un coup de massue » ; « ça tombe, bam » ; « on ressort de là comme si on nous avait dit
qu’on allait vous fusiller » ; « moi j’ai vécu ça comme un condamnation ». Même pour les personnes malades
ou parents qui, pour calmer l’inquiétude, se sont renseignés par eux-mêmes, et s’attendent un peu au discours
du médecin, l’annonce du diagnostic est un moment difficile. 

Face à ces difficultés inéluctables, les personnes  formulent deux demandes :
une prise en compte par les médecins qui annoncent le diagnostic de
l’épreuve que cela représente pour le malade et sa famille, et des formes de
soutien aidant à comprendre et accepter ce diagnostic.

S’ils ne représentent pas la majorité des cas, et ont sans doute tendance à
se raréfier, certains médecins font preuve, dans l’annonce du diagnostic,
d’une sécheresse qui est vécue comme une absence de considération de
la personne malade. « On nous annonce ça comme on nous annonce n’im-
porte quoi » ; « on nous le dit froidement, clac ».

Si dans la plupart des cas heureusement, l’annonce n’est pas aussi brutale et irrespectueuse, elle est souvent
entachée d’un malaise, de moment de flous dans le cadrage de l’interaction, d’hésitations dans la transmis-
sion de l’information. Les malades estiment que le médecin qui fait le diagnostic est parfois mal à l’aise, ne sait
pas comment s’y prendre : « le médecin est plus embêté que vous. Il vous lâche ça, et il vous met dehors ». 

I > Le diagnostic

« Depuis que j’ai 5 ans, j’ai des problèmes, 
j’ai eu des plâtres, des corsets, des séances 
de kiné. [...] Mon diagnostic, il a été posé 
par l’ophtalmo, près de 30 ans après ! 
Pendant toutes ces années, j’avais de la fatigue,
j’arrivais pas à travailler 8h par jour […], 
mais j’osais pas en parler, je prenais sur moi.
Et puis après sont apparus de nouveaux 
symptômes : de l’instabilité dans les genoux,
etc... Le diagnostic définitif a été posé 
à 40 ans.» Femme, 44 ans
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« J’ai eu toute une période de fatigue. 
Pour identifier la maladie, il y a un protocole
avec un test et des dosages. […] Il y a un prof
qui est passé, avec tout un panel d’étudiants.
« Vous avez jamais vu une schlérodermie ? 
Ben vous en avez une belle en face de vous. »
[…] J’ai attendu 4h avec ce nom de maladie,
sans savoir ce que c’était. » Femme, 59 ans
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Ils sont tentés de gérer ce malaise par l’évitement, en retardant le moment de l’annonce du diagnostic, 
en reportant le travail difficile sur un collègue, ou en n’évoquant pas les conséquences de la maladie.

Si les malades comprennent les difficultés des médecins, ils formulent, dans chacun des groupes, une demande
claire : le droit de recevoir l’information que l’on demande. 

Le débat sur l’information revient dans chacun des groupes. Les termes en sont les suivants :

> Le malade doit avoir droit à toute l’information qu’il souhaite, sur la maladie, sur son évolution ; « le corps
médical doit donner l’info à tous les gens qui sont demandeurs ». Cela permet d’en comprendre le fonction-
nement, de l’accepter, de « savoir contre quoi on se bat » ; et aussi de prévoir l’avenir plus sereinement. 
Cela évite en outre aux personnes malades ou à leurs proches d’aller chercher ailleurs (dans les livres ou 
sur Internet) une information potentiellement moins fiable et plus alarmiste. 

> D’un autre côté, dans certains cas, le malade ou les parents ont 
le droit d’être préservés : s’ils ne sont pas encore prêts à digérer l’infor-
mation (« pas sûr que tout le monde ait envie de savoir vous aurez ça ça
ça ça »), si l’invalidité ne se manifeste pas encore et permet de mener une
vie sociale et professionnelle normale, etc.  

Dans l’ensemble des groupes, l’accord se fait sur l’idée qu’il est tout à fait
possible au médecin d’identifier les demandes des personnes en termes
d’information. Quand la demande est explicite, il n’y pas de problème.
Mais même en l’absence de formulation, les participants estiment qu’ « on
voit très bien quelqu’un qui est demandeur ». Il est du ressort du médecin
de savoir interpréter, quand elle n’est pas complètement formulée, la
demande d’information du patient.

« Le problème des médecins par rapport 
à l’annonce de la maladie, c’est qu’ils 
ne vous parlent jamais des conséquences 
de la maladie. On suit un protocole de tests
[pour la maladie de Huntington], c’est assez
lourd, vous avez 6 rendez-vous en un an,
vous voyez le psy, un médecin, un neurologue,
une assistante sociale… Et puis on vous dit
c’est positif. Mais on vous dit pas ce que 
ça fait derrière. On vous dit pas que pendant
25 ans, vous allez avoir un poids énorme. »
Femme, 37 ans
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« Quand mon fils est né en 63, c’était un enfant un peu fragile. On avait un excellent pédiatre, de très bonne
réputation. Il se tortillait devant moi… Et puis un jour, il a lâché : « bon votre fils sera tout petit. » 
« Oui bon c’est pas grave. » « Non mais petit, je veux dire 1M20. Nain ». Et après il a dit « allez voir le Pr Machin »,
à partir de là on a été pris en main. J’ai appris 30 ans plus tard que le pédiatre l’avait vu tout de suite. 
Il ne savait pas comment le dire à la jeune mère que j’étais. » Femme, 68 ans

« Quand j’ai eu mon résultat [pour le test de la maladie de Huntington, dont était atteinte ma mère], 
le Professeur était en retard d’une demi-heure. Il arrive, il me dit « bon ben vous avez pas la maladie. »
Femme, 37 ans

« A l’annonce de mon diagnostic, j’ai demandé si j’étais un sujet à risque [cardiaque]. 
Après 30 secondes de silence, et je peux vous dire que c’est long, il a répondu : oui. » Homme, 51 ans

« [après les premiers signes inquiétants de fatigue], je suis allée voir l’ostéo de ma mère. 
Il a vu que c’était une myopathie, mais il a pas voulu nous dire c’était quoi. Il nous a envoyé 
sur un hôpital de Nancy, vers la génétique. » Femme, 19 ans
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C’est d’ailleurs ce qui ressort des récits, nombreux également, des annonces de diagnostic qui ont été bien
menées. C’est alors la compréhension et la compétence humaine du médecin qui est mise en avant : 
« c’était un médecin très bien, qui m’a pas fait peur », « qui a bien pris le temps de m’expliquer », etc.

Le récit ci-dessous recoupe l’ensemble des dimensions. La différence de perspectives entre le personnel médical
et les parents, la maladresse qui consiste à donner le nom de la maladie sans explication, jusqu’à la compé-
tence du médecin capable de formuler un discours sur la maladie adapté aux demandes de la mère.

La déstabilisation des relations familiales et le besoin d’aide 

L’annonce de la maladie rare déstabilise la personne atteinte, mais aussi son entourage. La personne qui a reçu
son diagnostic doit en même temps apprendre à connaître et accepter la maladie, et l’annoncer et la faire
accepter par sa famille et ses proches.

Angoisse des malades, culpabilité des parents

Les personnes malades expriment le besoin d’avoir de l’information sur la maladie, et de gérer les angoisses
et les peurs liées au fait d’être atteint d’une maladie évolutive. Ils recherchent, consciemment ou non dans un

premier temps, un lieu pour exprimer
ces peurs, apprendre à les gérer,
apprendre à gérer l’agressivité 
qu’elles peuvent susciter.

Les parents, quand ils découvrent le
diagnostic de leur enfant, ressentent
souvent un sentiment de culpabilité,
lié au fait d’avoir transmis la maladie.

I > Le diagnostic (suite)

« Moi j’ai un souvenir très douloureux du diagnostic. C’était en trois temps. C’était pour un bébé de un mois. 
D’abord un interne me dit en passant, il avait l’air plutôt heureux, « on a trouvé quelque chose ». Pour lui c’était
un peu une victoire, c’est normal ; pour moi j’aurai préféré que mon enfant n’ait rien. Ensuite on a vu un docteur
qu’on ne connaissait pas, qui nous a donné le nom de la maladie, et que ça impliquait un risque d’obésité. 
Enfin on a vu un Professeur de génétique qui nous a expliqué.

Moi je pense que le médecin doit faire preuve à la fois d’objectivité et de sensibilité. Il y avait une différence entre moi
(c’est peut être parce que je suis un homme, je veux plutôt une information froide) et ma femme (qui avait plus
besoin de protection). Le Professeur a ménagé ma femme ; moi je suis allé chercher ailleurs l’information dont
j’avais besoin. » Père d’un enfant de 4 ans
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« Moi, le diagnostic je l’ai reçu pour moi-même et pour mon fils. Ça a été beaucoup plus
difficile pour le diagnostic de mon fils que pour le mien. Pour moi je me suis dit 
«OK, tu peux vivre avec». […] Et puis mon fils, vers 12 ans, il a commencé à être de plus
en plus fatigué. J’ai fini par en parler à mon médecin, qui m’a envoyé vers le pédiatre. 
Le pédiatre l’a ausculté, etc., et puis il m’a dit : « madame vous ne vous trompez pas ».
Ça fait mal ; parce qu’en plus de la maladie, pour ton propre fils c’est toi qui l’a transmise.
Si j’avais su, j’aurais peut-être pas décidé d’avoir des enfants, je l’ai su juste après l’avoir
eu que j’avais la maladie ». 
« Vous vous sentez coupable. Dans mon cas, la maladie du grand [garçon] était déjà
déclarée. On m’avait dit « c’est une maladie ni héréditaire ni transmissible » (c’était en 85).
Moi je voulais savoir, pour mettre le deuxième gosse en route. La culpabilité, elle est là.
Nous on a pas eu d’éléments pour le faire. Mais on se dit « on aurait pu savoir en fouillant
plus loin », elle est là la culpabilité. Bon là j’arrête, parce que le deuxième est là, 
et il est très content d’être là, et on est très heureux qu’il soit là… » Père de deux enfants
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La déstabilisation des rapports familiaux

L’annonce de la maladie à la famille et à l’entourage proche est une épreuve difficile, qui peut fortement désta-
biliser les rapports familiaux. En transformant les rapports, en instaurant des relations de dépendance présents
ou à venir, la maladie vient bouleverser l’équilibre des relations familiales. En outre, comme l’exprime très bien
un malade, « il y a toujours un tabou autour de la maladie. Au moment d’en discuter avec la famille, avec les
proches, il y a plein de choses qui ressortent qu’on voudrait pas nécessairement voir ressortir ».

Le caractère génétique et évolutif de la maladie génère des difficultés dans les relations entre parents et enfants
comme au sein de la fratrie. 

Dans certains cas, la famille ne résiste pas au réflexe de rendre responsable les parents, la mère en particulier,
de la maladie des enfants. 

Dans d’autres cas, les parents peuvent aussi éprouver un profond sentiment d’injustice face à toutes les épreuves
qu’endurent leurs enfants : « pour moi parent, ce qui est le plus intolérable, c’est l’injustice pour ce gamin qui
n’y est pour rien ». 

Les frères et sœurs sains expriment une culpabilité d’avoir été arbitrairement épargnés par la maladie, mais
aussi, dans leur plus jeune âge, des formes de jalousie face au monopole de l’attention dont peuvent bénéficier
les enfants malades.

Le soutien psychologique : faut-il un psy ?

Les malades trouvent le soutien indispensable pour faire face à ces difficultés auprès de leur entourage, auprès
des associations de malades, et auprès de psychiatres et psychologues. Selon leurs situations personnelles,
les rencontres, les opportunités, l’un ou l’autre est le soutien principal. Mais ces soutiens sont considérés non
comme exclusifs, mais comme complémentaires. 

Pour certains malades, « le meilleur soutien c’est l’entourage ». Dans les premiers temps de la maladie en 
particulier, certains malades ne ressentent pas le besoin de consulter un psychiatre ou psychologue, s’estimant
assez forts, assez « battants », pour faire face seuls. 

Réciproquement, le rôle important des proches (conjoints, parents) dans le soutien du malade fait qu’ils peuvent
ressentir tout autant que le malade le besoin d’un soutien. Quand l’entourage joue le rôle d’accompagnement
du malade dans cette épreuve, il exprime souvent la demande d’être lui-même accompagné. C’est par 

« Quand on a un diagnostic, c’est le chaos (pour le malade s’il est conscient), et pour la famille. Ma mère, elle a eu 
toutes les phases, la dépression, puis l’agressivité. Elle a détruit son père adoptif […]. Même si on l’a pas soi-même
la maladie, ça crée des problèmes énormes au sein de la famille, une culpabilité énorme. »  Femme, 37 ans

« C’est moi qui ai annoncé à six personnes de ma famille qu’elles avaient une chance sur deux de mourir 
de la même maladie que leur grand-père. »

« Pour moi la maladie, ça a fait complètement éclater ma cellule familiale. Mon mari m’a quittée ; 
bon il y avait des failles avant, mais ça a tout fait éclater. […] Ensuite mes enfants m’ont rendu responsable 
du divorce car j’étais malade. […] Je n’ai plus de relation avec mon fils aîné depuis un an et demi. »
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exemple le cas de la femme, citée plus haut (p. 23), qui n’est pas malade mais a du prendre en charge l’expli-
cation de la maladie de Huntington à l’ensemble des membres de sa famille susceptibles d’être touchés. Elle
exprime le besoin d’avoir, pour elle-même, un soutien similaire à celui qu’elle s’efforce de fournir à ses proches.

D’autres trouvent un lieu d’échange et d’enrichissement dans les associations, qui permettent de partager ces
expériences, de les relativiser, d’en vérifier la normalité. Comme le résume une malade, « l’échange entre personnes
vivant une même expérience vaut une psychothérapie ».

Qu’ils y aient recours ou pas cependant, les malades et parents s’entendent sur deux points :

> il est nécessaire de proposer aux malades et aux familles une aide, un soutien psychologique professionnel ;
> ce soutien doit être adapté aux maladies rares et prendre en compte ses spécificités.

Plusieurs malades témoignent en effet du caractère essentiel de l’aide dans la gestion de la maladie ou de celle
de leur proches : « la psy ça permet de situer les problèmes dans les relations, de savoir ce qui vient de soi et
ce qui vient des autres » ; « pour ceux qui le souhaitent, il faut une aide psychologique, où on est entendu, 
où on peut se décharger » ; « c’est grâce à mon psy que j’ai pas disjoncté, que j’ai appris qu’on est agressif
parce qu’on a peur, que j’ai appris à gérer mon agressivité ». Si certains estiment que le psy n’est pas 
nécessaire, tout le monde s’accorde sur le fait que, à partir du moment où la maladie est identifiée, « il faut le
proposer ». Et que cette assistante psychologique doit être disponible à n’importe quel moment.

Ce récit d’un jeune père illustre bien cette évolution :

Encore faut-il que l’aide psychologique soit capable de gérer les difficultés spécifiques générées par la maladie.
Dans de nombreux cas, les personnes ont le sentiment que le psychologue ou psychiatre est incapable de
gérer les spécificités de la maladie rare, voire simplement de les prendre en compte : il faut « trouver le bon psy »,
c’est à dire « quelqu’un qui connaît la maladie ».

Lorsque les malades décrivent « le bon psy », il s’agit de quelqu’un qui connaît la maladie, ainsi que les problèmes
spécifiques des personnes atteintes de maladies
évolutives et/ou transmissibles.  Il permet de travailler
sur la culpabilité, sur les relations avec l’entourage,
de gérer les sentiments d’injustice et l’agressivité.
Pour certains, les bons psys doivent prendre en
compte la maladie au point d’être « des gens qui
sont capables de remettre en cause leur propre
profession ».

I > Le diagnostic (suite)

« Nous, pour l’instant, on ne va que chez le pédopsy. […] On s’est senti assez forts pour encaisser tout ça ;
mais on avait sans doute tort, je sais pas. On a été orientés vers le pédo-psy, alors qu’on était pas demandeurs.
Mais c’était une bonne idée je pense. Sauf que là, depuis quelques temps, on butte. On voudrait savoir 
ce qui est en cause [dans les difficultés de l’enfant]. Pour nous, par contre, on n’a pas pris de psy, par défaut
de temps surtout je pense. On en a pas encore besoin, mais ça arrivera sans doute bientôt. Notre couple 
en aurait besoin. C’est important de donner une parole. Ce serait un moment où on pourrait (moi et ma
femme) parler sereinement de ce qu’on vit ;  pour se rassurer, se dire qu’on vit ça normalement. »
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« Moi je suis allée voir un psy, vous savez ce qu’il a fait ? 
il m’a prescrit du Lexomil ! en plus c’est mauvais pour moi… »

« Moi j’avais un psy avant la maladie. Quand je lui en parle 
[après le diagnostic], elle me dit « oui tout le monde a de l’arthrose », 
« faut pas vous focaliser là-dessus. » 

« Pendant le test de dépistage, on est accompagné. 
Mais après le diagnostic, on est orienté vers les centres médico-sociaux. 
On voit des gens qui connaissent leur boulot, mais pas la maladie. […] 
Du coup, progressivement, on glisse vers les associations. »
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Le suivi médical

La remarque ci-dessus vaut pour l’ensemble du corps médical : les malades attendent des médecins qu’ils
soient informés sur la maladie ; et, s’ils ne le sont pas, qu’ils acceptent de s’informer, de prendre en considération
la spécificité de la maladie, de se remettre en question. Ils souhaitent plus de transparence et d’équilibre dans
la relation, que « le médecin accepte de dire quand il ne sait pas », et
qu’à l’inverse il s’interdise de complexifier la relation, ou pire de reporter
l’explication sur le malade ou son entourage.

Les parents, en particulier, estiment intolérables les discours des
médecins qui conduisent, d’une façon ou d’une autre, à rejeter l’expli-
cation des symptômes inexpliqués sur les parents, leur stress, et de
manière générale à les culpabiliser. 

C’est le cas de ce père de famille dont l’enfant souffrait de symptômes gastriques notamment, qui n’entrent pas
dans la symptomatologie ordinaire de sa maladie. La reconnaissance d’une déficience due à la maladie est 
bloquée par les interprétations « psychologisantes » des médecins, qui d’après les parents masquent ainsi leur
impuissance : 

Ces reproches faits au médecins émanent particulièrement de parents d’enfants malades, qui sont facilement
rendus responsables des comportements inexpliqués de leurs enfants. Les malades eux-mêmes reprochent 
plutôt au médecin, le cas échéant, leur manque d’information et de bonne volonté pour s’informer sur la maladie.

« Ca leur fait peur aux médecins, ça les renvoie à
leur impuissance ; ils doivent accepter de pas savoir »

« Quand on est parents de maladies rares, 
c’est comme si on vivait dans une autre dimension. 
On a beau faire, les gens vont chercher des théories 
compliquées, c’est pas possible d’être terre à terre. »
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« Quand le cas de mon enfant s’est aggravé, il est devenu complètement impossible. Quand on allait voir 
les médecins, ils nous culpabilisaient doucement : « oui, quand les parents sont fatigués, tout ça…. » […] 
Il avait des problèmes gastriques. Ils ont fini par l’opérer : il a subi une opération, puis deux, mais après deux
opérations ils savaient toujours pas ce qu’il avait. Alors ils nous disaient de le recadrer, de recadrer la famille. 
Ils avaient étiqueté le gamin comme « débile ». Finalement, après avoir été exclus de 2 CHU, on est allé à Paris,
on a réussi un nouveau diagnostic, on a fini par trouver ce qu’il avait. »

« Quand on a un problème, on a plus tendance à parler à une autre famille qu’à un médecin. 
Les médecins disent : « vous le couvez trop », « vous allez en faire un pleurnichard ». 
Ils ne connaissent pas la maladie, ils ont peur, alors ils nous culpabilisent. »
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> S’il n’existe pas de bonne annonce de la maladie, le médecin qui annonce le diagnostic se doit de prendre en compte 
la personne à qui il l’annonce. 

> Au moment du diagnostic, les malades demandent à recevoir toute l’information qu’ils demandent sur la maladie.

> La maladie bouleverse le malade et son entourage proche. Au moment du diagnostic comme plus tard dans la maladie,
une aide est souvent nécessaire. Elle doit toujours être disponible, pour le malade et sa famille. Il peut s’agir d’échanges 
avec d’autres personnes concernées ou d’un recours à des professionnels (psychologues, psychiatres, ou autres).

> Une aide psychologique n’est utile que si elle est adaptée aux maladies rares, et si les professionnels acceptent 
de se former à leurs spécificités.

> Les médecins qui prennent en charge les patients doivent être informés sur les spécificités de la maladie et se défier 
des analyses «psychologisantes».

I > Le diagnostic 
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Une activité quasi-professionnelle

Pour désigner l’ensemble des démarches administratives nécessaires à la prise en charge du handicap, 
les malades et les parents utilisent régulièrement l’image d’un « parcours du combattant ». Dans les premiers
temps de la maladie, si l’urgence ne l’exige pas, les démarches sont repoussées à plus tard. Les démarches

auprès des différentes institutions (Cotorep,
CPAM, CRAM, CAF, …) sont jugées extrêmement 
complexes. Elles exigent l’obtention, laborieuse et
jamais achevée, d’une information sur ses droits, 
et une compréhension du fonctionnement des insti-
tutions. Elles nécessitent une certaine persévérance,
voire selon certains une habileté ou un certain
machiavélisme dans la gestion des relations humaines.
Elles sont extrêmement consommatrices en temps. 

Les malades recherchent des informations sur les prestations existantes, sur leurs droits, sur les conditions
d’obtention des aides, sur les délais de traitement des dossiers, etc. Cette information n’est, la plupart du
temps, pas disponible, et en tous cas pas en un seul lieu. « L’information, faut aller la chercher » ; « si vous ne
demandez pas, vous n’aurez rien ! ». Ni le médecin, ni l’assistante sociale ne sont en mesure des les fournir.
Une malade déplore par exemple que son « assistante sociale, elle sait pas si on peut cumuler le travail et l’inva-
lidité ; elles savent jamais, c’est l’angoisse permanente, en plus de la maladie ». Dans deux des groupes, des
débats ont lieu autour de la question de savoir s’il faudrait que l’un ou l’autre de ces agents centralise l’infor-
mation. Une partie(1) des malades ont fini par trouver cette information auprès des associations de malades ;
mais ils n’ont en général connaissance de l’existence des associations, ou la volonté de les rejoindre, 
qu’au bout d’un certain temps. Dans le meilleur des cas, ils ont été aiguillés dans cette direction par le médecin.
Et même dans ce cas, l’information reste toujours incertaine : à chaque fois que nous avons abordé ces sujets,
des discussions annexes ont germé sur les compétences de tel ou tel organisme, les personnes profitant de
la réunion pour compléter leur information.

Cette information ne suffit pas, en général, à obtenir les prestations.
Certains dossiers de demandes de prestations sont extrêmement
complexes à remplir. Comme le fait remarquer un participant, 
« lorsqu’on est handicapé, il faudrait avoir une formation de juriste ».
Les malades expriment alors soit leur chance d’avoir fait des
études suffisamment poussées pour ne pas être découragés
par ces dossiers, soit le besoin de trouver une aide adminis-
trative et juridique auprès de proches, d’une assistante sociale
compétente, ou des associations de malades.

En plus d’être complexes techniquement, les demandes d’aide
prennent énormément de temps. En particulier, les premières
démarches auprès de l’ensemble des organismes, qui suivent le
diagnostic et initient la prise en charge médicale et sociale, sont
considérées comme un travail proche du temps plein.

II > Les relations avec les administrations :
le «parcours du combattant»

« Au départ, on sait pas comment faire ; c’est le parcours du combattant.
Et puis il faut d’abord un temps pour encaisser le coup ; déjà après 
tous les examens on en a ras-le-bol. »

« Toutes les personnes n’ont pas l’idée, quand elles ont le diagnostic, 
de demander immédiatement ce qu’il faut faire. 
Les gens vont se concentrer sur le diagnostic ; puis après 6 mois, 
deux ans, ils vont s’occuper du reste. »

« On a le nom de la maladie, on sait pas trop, on sait pas trop 
pour l’évolution, ils savent pas, on gère au jour le jour. »
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« Moi j’étais au chômage à la naissance de mon gamin. 
Je vais vous dire, c’était une chance. Ca m’a donné le temps
pour faire la queue dans les administrations, pour faire
toutes les démarches, etc. […] Donc ça m’a donné le temps
de mener le combat pour la scolarisation […] ; et le combat
pour le CDES. Et je vous assure que pour mener ces combats,
il faut avoir l’esprit complètement dégagé des contraintes
matérielles. » Père d’un enfant malade

« Tous les deux ans, on a des dossiers énormes à remplir ;
moi je ne travaille pas, mais je vois pas comment 
ce serait possible sinon. »

« J’ai dû arrêter de travailler, parce que c’est un boulot 
à plein temps. »
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(1) Sans que cette partie ne soit aucunement représentative, étant donné notre biais de sélection.
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«Rentrer dans les cases»

Ces épreuves administratives sont également difficiles parce qu’elles obligent à revenir constamment sur la maladie,
à l’expliquer, la justifier, etc. ; « c’est lourd, on vous met toujours votre maladie devant les yeux ». Du coup, la
suspicion, le caractère tatillon des organismes de contrôle et d’évaluation des dossiers sont parfois très mal
vécus. La Cotorep, en particulier, est l’objet de qualificatifs peu amènes : « l’horreur», « le gendarme», « le juge de
notre état», etc. Devant l’obligation constante de justification, plusieurs disent «avoir l’impression de mendier».

La logique bureaucratique de ces institutions est source de répétitions et d’absurdités. Les malades ou leurs
parents ont l’impression de répéter à l’infini leur histoire, les spécificités de leur maladie, de son évolution, etc. 
«Il y a jamais de transmission» ; « même dans un établissement scolaire, c’est moi qui fait passer l’info d’un bureau
à l’autre » ; « on passe notre temps à perdre du temps
avec des gens qui ne connaissent pas notre situation ».
Une des absurdités les plus flagrantes du système d’aide,
régulièrement mise en avant, avec humour ou exaspéra-
tion selon les cas, est l’obligation pour les parents d’un
enfant handicapé de remplir un nouveau dossier pour
l’AES tous les deux ans : dans le cas d’une maladie géné-
tique incurable et évolutive, il est en effet paradoxal de
demander tous les deux ans si l’enfant est toujours
malade, d’autant plus que le dossier à remplir est extrême-
ment lourd. « Mon fils il est myopathe, ben deux ans après
il est toujours myopathe » ; « c’est vrai que pour les mala-
dies dégénératives, à moins d’un miracle, c’est la même
chose (rires) ; et pourtant, on doit remplir le dossier AES
tous les deux ans… ». De manière générale, les malades
déplorent l’incapacité des institutions à adapter leurs
règles bureaucratiques aux spécificités, au moins les plus
évidentes, des maladies rares.

Cette contradiction entre le fonctionnement bureaucratique(2) des institutions et les spécificités des maladies rares
est omniprésente. Les personnes malades utilisent toujours la même expression pour la  désigner : « on rentre
pas dans les cases ». Souvent, leur cas ne peut être traité par le fonctionnement ordinaire de l’institution, et le 
traitement de leur dossier se trouve bloqué. 

Du coup, l’avancement des dossiers dépend d’éléments qui n’ont guère 
à voir avec l’égalité de traitement : de la persévérance des personnes, de
l’action de l’assistante sociale, de l’intervention d’une association, de la 
personnalité des employés au guichet. Les malades sont unanimes sur 
ce point : pour obtenir les aides dans des délais raisonnables, il est néces-
saire de mettre en place les bonnes stratégies et/ou de se faire aider. 

La réussite du « parcours du combattant » nécessite des compétences 
personnelles, qui ne sont pas uniformément réparties, et le soutien d’interve-
nants extérieurs. Mais elle dépendent aussi d’autres facteurs, sur lesquels 
il est difficile d’agir : les interactions personnelles avec les employés, 
la situation géographique et l’ambiance locale des institutions, etc. Au final,
c’est un système doté d’une part importante d’arbitraire qui est décrit.

« Les professionnels savent faire quand c’est carré ; quand 
c’est plus compliqué, il y a plus personne. Heureusement 
que pour soutenir les malades, il y a les associations. »

« Si ça venait de moi, c’était pas la peine. Si ça venait de l’assistante
sociale de l’hôpital X, ça passe tout de suite. »

« Ils font exprès de compliquer les démarches. 
C’est pas conscient, mais le système se défend ; car ça a un coût
tout ça. Il y a des discours, des lois, sur l’intégration 
des handicapés ; mais le système va dans l’autre sens. »

« A chaque fois qu’on va à la CAF, la CPAM, la CRAM, etc… 
dès que je sors de la norme, les problèmes commencent. 
A ce moment là l’agent se dit : « si je sors de mon rôle d’agent, 
et que je deviens un être humain, c’est dangereux. Donc je préfère
demander un nouveau papier ». Ça a des conséquences énormes
(ça peut décider de la scolarisation d’un enfant, par exemple).
Mais en fait je crois que c’est parce que c’est trop dur a encaisser
pour eux. »
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« C’est important le fonctionnement des institutions.
J’ai un exemple : il y a  des gamins que je connais, 
ils ont une épistrophie plus grave que les miens ; 
mais pourtant leur AES est plus faible. 
Simplement parce qu’ils savent pas gérer. 
Il y a vraiment un problème d’égalité des droits,
heureusement qu’il y a les associations. »

« Le traitement est très différent selon les caisses
auxquelles on s’adresse. Par exemple, moi 
je connais un monsieur, il avait été reconnu
invalide à Nantes. […] Il a déménagé par ici, 
et il n’est pas reconnu dans l’Hérault. »
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(2) Nous utilisons ici «bureaucratique» au sens descriptif du terme, défini par Max Weber, qui désigne un mode de gouvernement fondé sur
l’application de règles impersonnelles.
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Pour faire face à ces difficultés, les personnes préconisent plusieurs solutions, et divergent sur les pistes 
d’action prioritaires. Pour certains, il faut avant tout renforcer la prise en compte des maladies rares par la loi,
afin de pouvoir contraindre les institutions récalcitrantes quel que soit le lieu et le contexte. Pour d’autres, 
la loi est souvent impuissante face à la mauvaise volonté des individus, et il vaut mieux sensibiliser les gens 
aux problèmes des maladies rares, et apprendre à exposer sa situation. Pour tous, il est nécessaire que les
personnes soient soutenues dans leurs démarches, que ce soit par des professionnels ou des associations.

Temps bureaucratique et temps de la maladie

Au-delà de ces dysfonctionnements, on observe dans certaines situations un décalage entre la temporalité de
la maladie et la temporalité des institutions. C’est particulièrement le cas lorsque la situation des personnes
atteintes de maladies évolutives se dégrade : en général, leurs nouveaux besoins, à moins d’avoir été très bien
anticipés, ce qui n’est pas toujours possible, ne sont pris en compte qu’avec retard par les prestataires 
d’aides techniques. Mais c’est aussi le cas, par exemple, lors de déménagements.   

Encore une fois, selon leur expérience et leurs inter-
locuteurs, les malades ont plus ou moins à souffrir
de cette lenteur. Dans un des groupes, la discussion
se poursuit au-delà du constat du décalage, et 
imagine un système de prêt temporaire de matériel
(fauteuil, rampes télescopiques, voitures aménagées)
qui permettrait de compenser, sans surcoût trop
important pour le système, les délais dans les cas
d’évolution de la maladie.

Le coût du handicap et la fragilisation financière

En définitive, de nombreux malades estiment que, malgré les aides, et en raison de l’incertitude qui pèse sur
leur obtention, le handicap représente un surcoût important, et induit un risque de fragilisation financière. 
Celle-ci peut être perçue comme particulièrement scandaleuse ;  dans l’un des groupes, on évoque une 
« double peine » de la maladie et de la fragilisation financière. 

Chez ces personnes, l’angoisse liée à la maladie se double d’une angoisse liée 
à la situation économique. Les participants échappent à cette fragilisation, du fait
du mode de sélection des groupes ; ils n’échappent en revanche pas tous 
à l’angoisse liée à l’évolution de la maladie et à l’incertitude sur l’obtention des
aides. Plusieurs remarquent avec humour qu’ils se porteraient bien mieux s’ils
avaient eu un accident du travail plutôt qu’une maladie. Dans l’ensemble, le 
surcoût du handicap accroît la fragilité des personnes et leur sentiment d’être
constamment dans « la démerde », le « système D ».

II > Les relations avec les administrations :
le «parcours du combattant» (suite)

« Quand on a besoin de quelque chose, d’un fauteuil ou autre, 
c’est tout de suite, pas dans six mois ! »

« Moi, j’ai des difficultés à être dans mon appartement. Si je me mets
sur une liste pour avoir un logement adapté, il y a 200 personnes 
avant moi… Je suis locataire. J’ai l’accord du propriétaire pour 
faire les aménagements, mais pas le financement. J’ai demandé à 
[telle institution], car j’étais au courant, mais ils financent que 25% ; 
ils financent une partie des volets roulants. […] Et puis le propriétaire
refuse de me mettre une douche, alors j’ai des difficultés pour me laver. »
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« On est déjà condamné par les médecins ;
moi j’ai vécu ma maladie rare comme 
une condamnation. 
Et après l’assistante sociale m’a dit 
« il va falloir apprendre à vivre avec
peu ». Je suis désolée elle a pas le droit
de me dire ça, de me condamner une
deuxième fois. »
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> Une information la plus claire et la plus centralisée possible sur les prestations existantes. 

> L’existence d’une personne de référence détenant cette information et un aiguillage des malades vers cette personne.

> Une aide juridique et administrative pour remplir les dossiers.

> Un soutien pour aider à mieux se faire comprendre.

> Une suppression des démarches inutiles et répétitives.

> Une amélioration des relations entre les institutions et les malades, fondées sur moins de suspicion et plus de compréhension.

> L’existence de systèmes permettant de réduire ou de compenser les délais d’octroi de prestations.

> Une meilleure prévisibilité des aides.

> Une réelle compensation du handicap.

II > Les relations avec les administrations, le « parcours du combattant »
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Nous souhaiterions maintenant présenter, dans trois situations spécifiques, les difficultés et les aléas de la 
trajectoire administrative des malades ou de leurs parents. Ces aspects ont été fortement développés par 
les groupes : il s’agit de la scolarisation des enfants handicapés, de l’autonomie des personnes handicapées
vivant à domicile, de l’obtention d’une place dans un établissement adapté. On retrouve, dans chacune 
des situations, les aspects évoqués ci-dessus.

Cas n°1 : La scolarisation des enfants handicapés

Les discussions sur ce point commencent toujours par réaffirmer un postulat : le souhait intangible des familles
que leurs enfants aient, dans la mesure du possible, une scolarité normale dans une école normale. Cette
volonté se heurte souvent aux réticences du personnel scolaire, qui ne s’estime pas compétent pour accueillir
ces enfants et qui craint que les enfants handicapés ne perturbent l’ordre scolaire. Au-delà de ces réticences,
les parents ont parfois l’impression que c’est l’ensemble du système qui se mobilise contre la scolarisation 
normale de leurs enfants. C’est notamment le cas lorsque les enfants handicapés sont « signalés » d’une 
institution à l’autre, ce qui permet aux acteurs scolaires de préparer un discours de justification du refus. 
En définitive, malgré l’obligation légale, les parents ont l’impression que la bonne scolarisation de leurs enfants
dépend avant tout de la bonne volonté des individus, des directeurs d’école en particulier.    

Ce signalement, qui fait que les parents arrivent face à des acteurs au discours tout préparé et avec une solution
clé en main, est évoqué par trois parents dans les différents groupes. Les parents de deux enfants handicapés 
s’entendent ainsi expliquer, le jour de l’inscription, qu’il n’est pas possible de mettre les deux enfants dans le même
établissement, et qu’il faut que l’un des enfants aille dans tel autre établissement prêt à l’accueillir. N’ayant d’autre
solution que d’accepter, les parents se trouvent confrontés à des difficultés de transport supplémentaires.

On retrouve pour ces démarches une forte diversité des situations et des traitements selon les lieux et les personnes,
qui font que les mêmes individus témoignent à la fois de « blocages » et de « très bonnes expériences ».

III> Trois situations

« C’est important d’accompagner les gosses dans des milieux normaux. 
Nous on a eu une institutrice qui met mon fils au fond de la classe. »

« A l’école, c’est le parcours du combattant. On veut qu’il ait accès à l’école des enfants. Il a quatre ans, il est 
en petite maternelle. […] Il y a eu une réunion entre les acteurs sur la répartition des enfants en difficulté, 
à notre insu. Le jour de l’inscription, on nous a dit : « c’est pas possible de les inscrire plus de deux à trois 
demi-journées ». Alors que nous on voulait le truc normal. Ils avaient été signalés par la garderie, 
ou par le médecin, je sais pas. C’est pas possible autrement, car il était pas encore au CDES. […]
Quand même, il y a eu la mise en place d’une équipe (car ils connaissent l’obligation), pour trois demi-journées. 
Pour nous, c’est important qu’il aille à l’école. En même temps on est bien conscients qu’on lui rajoute un handicap :
les autres se disent c’est qui cet OVNI, c’est une difficulté supplémentaire. »
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« Pour la scolarisation, ça dépend si les gens ont le cœur ouvert ou pas. Si ils ont le cœur ouvert, c’est super, 
ça se passe super bien. Si le directeur l’a pas, là c’est un moment difficile. Vous aurez beau arriver avec l’artillerie
lourde (l’AFM, le psychologue, tout) si y a pas la personne, ça marche pas. Avec tous mes déménagements, 
j’ai pu vérifier que ça dépend toujours de la personne du directeur. » Mère de deux enfants atteints d’amyotrophie spinale

« Nous c’était quand on a demandé une place dans la crèche. Ils nous voient, ils nous disent « ouh là là », on nous
envoie vers le service social de la mairie. Là ça commence, on nous demande une attestation du médecin, de 
l’assistante sociale… […] ça a pris cinq mois pour qu’il puisse aller à la crèche. C’était pour un gamin de deux ans. »

TÉ
M

O
IG

N
AG

E

EXE LivretAccompagnement  31/03/06  13:18  Page 31



33

Un père de deux enfants, aujourd’hui âgés de 19 et 21 ans, atteints de maladies neuromusculaires […], raconte
ainsi les combats pour la scolarisation normale de ses enfants : 

Cas n°2 : L’aide à l’autonomie des personnes vivant à domicile

Les personnes en situation de handicap expriment leur souhait de rester autonomes autant que possible et
aussi longtemps que possible. Cela englobe le fait de pouvoir vivre dans son domicile, mais aussi le fait de ne pas
être trop dépendant d’une autre personne, qu’il s’agisse de l’entourage ou d’un(e) auxiliaire de vie. Sans que
l’on dispose de suffisamment de données pour étayer cette hypothèse, les personnes malades semblent avoir
suivi le même itinéraire. 

Dans un premier temps, elles ne recourent pas aux aides techniques, puis
ils s’y convertissent : « les aides, on les refuse tous au départ ; mais il faut
pas hésiter à passer le cap ». Le même mécanisme se reproduit ensuite 
si la maladie évolue et que la nécessité d’une prise en charge par une auxi-
liaire de vie se fait sentir.

L’obtention d’aides techniques, sous forme de matériel (fauteuil en particulier)
et d’aménagements du domicile, est indispensable à la poursuite de cet
objectif d’autonomie. Les malades qui ont été témoins des évolutions du
matériel apprécient fortement son évolution.     

Cette vie autonome a une contrepartie, pour les personnes vivant seules en particulier : l’angoisse de tomber,
d’avoir un accident et de ne pas pouvoir se relever. Certaines discutent d’un système possible d’alerte permettant
de conjurer cette angoisse.

Pour assurer cette autonomie, les personnes recourent à des aides leur permettant d’obtenir des fauteuils 
qui accroissent leur mobilité, et d’adapter leur domicile au fauteuil et au spécificité de leur handicap, par 
l’intervention d’un ergothérapeute notamment. Comme tous les systèmes d’attribution d’aide, leur efficacité
apparaît variable selon les lieux et les ressources des personnes. Certains malades relatent des expériences
extrêmement positives, dans lesquelles le nouveau fauteuil est obtenu au bout d’un mois, l’aménagement de 

« Moi j’essaie de rester autonome, 
grâce à ces aides techniques, qu’on a plus
facilement qu’il y a 20 ans. 
Le fauteuil qui a un lift, par exemple, 
c’est formidable ; il y a 20 il y avait pas ça. 
Ça permet de pas être dépendant d’autres 
personnes… Depuis que j’ai un fauteuil, 
je me fatigue moins, je peux aller en ville 
avec mes copines. »

TÉ
M

O
IG

N
AG

E

« J’étais dans un petit village, les gens étaient ouverts, ça se passait bien. Alors moi ce que je fais, je le déclare pas
[comme handicapé], et ça marche. Je bricole juste une chaise spéciale avec une ceinture, et ça se passe très bien. 
Mais au bout d’un temps le médecin scolaire le remarque, […] et il le signale à l’inspecteur. » 
L’inspecteur refuse la scolarisation ; commence alors un bras de fer entre le père et la hiérarchie scolaire. 
Une suite de réunions (7) ont lieu, au cours desquelles « ils nous embrouillent, ils nous culpabilisent » ; 
« ils nous demandent de faire des propositions, et en fait, ils refusent. Ils voulaient le mettre dans un centre à St Dié,
avec tous les enfants ensembles, avec des handicaps différents, avec beaucoup de handicaps plus graves […] 
Moi je voulais qu’ils aillent avec tout le monde ; qu’est-ce que c’est, une ceinture, un peu d’attention, 
c’est pas grand chose. Mais il suffit d’un rouage qui bloque, et ça bloque tout. »
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la maison et son financement au bout de deux mois ; d’autres des expériences très négatives, de délais consi-
dérables entre la manifestation du besoin et l’obtention d’une solution, d’échecs à obtenir le financement 
suffisant des aménagements nécessaires. En outre, les administrations qui attribuent ces aides ne sont pas
exemptes d’absurdités.    

Ils peuvent aussi bénéficier de l’aide à domicile d’auxiliaires
de vie ou de femmes de ménage. La présence d’une auxiliaire
de vie est de manière générale considérée par les malades
comme un gain d’autonomie, « comme la possibilité de refaire
des choses qu’on ne faisait plus » ; et par les proches comme
un soulagement. En revanche, l’ensemble de ceux qui en
bénéficient s’accordent sur le fait que « ça coûte très cher »,
et que ce n’est en général que partiellement couvert par les
allocations dont ils disposent. Le soulagement apporté par
l’auxiliaire de vie est donc vécu comme un luxe que certains

peuvent se permettre et d’autres non, ou comme une chance liée à la façon dont le dossier d’allocation a été
traité, à la générosité ponctuelle des organismes : « ça revient cher ; pour l’instant c’est payé, mais on sait pas
ce que ça va donner ».

Cas n°3 : l’obtention d’une place dans un établissement adapté

Lorsqu’ils cherchent une place dans un établissement de prise en charge pour des malades lourdement handi-
capés, les parents se heurtent à deux difficultés. La première, qui n’est pas spécifique aux maladies rares, est 
le manque de places disponibles et les files d’attentes. La seconde est plus spécifique : il n’existe souvent pas
d’institution adaptée à la prise en charge de la maladie. « Quand on a une maladie rare et que la Cotorep décide,
eh bien ça correspond pas. La maladie regroupe plusieurs symptômes, et souvent les instituts sont spécialisés
dans un domaine ».

De ce fait, les familles se heurtent soit au refus des institutions, soit au fait que l’établissement et son personnel
ne sont pas en mesure de prendre en charge les spécificités de la maladie.    

D’autres évoquent alternativement le « manque de formation » ou le 
« manque de conscience professionnelle » du personnel des établisse-
ments, qui ne sait pas ou refuse – selon les interprétations – de prendre
en charge les spécificités des maladies rares. Une mère évoque ainsi 
le fait qu’elle doit régulièrement nettoyer elle-même la gastrotomie de
son fils, et qu’elle a du montrer aux aides-soignantes la manière de 
procéder ; une malade évoque dans le même registre ses déboires
avec le personnel d’un centre où elle passe plusieurs semaines par an,
qui « ne sait pas la laver » et dont une auxiliaire de vie lui a cassé l’épaule.

Dans deux des groupes, un débat s’engage sur la question de savoir
si ces problèmes sont liés à un manque de formation du personnel, ou
plutôt à un manque d’humanité ou de conscience professionnelle.

III > Trois cas (suite)

« Il y a deux ans, avec ma femme on a fait une maison adaptée.
L’ergothérapeute est venu, il nous a dit de demander des 
subventions, il nous a dit « vous y avez droit ». L’architecte
m’a fait un dossier ; il estimait le surcoût à 20%. […] 
Le dossier a été rempli. La réponse ça a été : « monsieur, il faut
compléter le dossier par le prix de la maison normale et 
de la maison spécialisée ». Alors bon… J’ai demandé à 
l’architecte, mais pour faire le devis ça coûtait 3000 Euros ;
pour une subvention qui montait à 6 000 Euros maximum…
Bon du coup on a laissé tomber. »
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« Ma sœur a été exclue, mise au placard. 
Ils l’ont mise en arrêt maladie, puis elle a été licenciée
pour invalidité. […] On s’est battu avec la Sécu, 
qui voulait la mettre en invalidité catégorie 2, et nous
on voulait 3 (il y a quand même 1000 Euros d’écart).
[…] Aujourd’hui le problème, c’est qu’il y a pas 
de structure pour l’accueillir. Or elle est pas vraiment
autonome. On ne sait pas où la mettre… 
On a des infirmières qui viennent, il y a du personnel
tous les jours. Ma mère, on l’avait mise en maison de
retraite (à 40 ans). Ma sœur, elle a 38 ans : où on la met ?
[…] On a fait une demande pour une MAS ; mais il y a
deux ans d’attente. Alors qu’est-ce qu’on fait 
en attendant ? moi je sais pas. »
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> Une action des acteurs scolaires qui favorise au maximum la scolarité normale de l’enfant.

> Une aide à la négociation avec les acteurs scolaires.

> L’obtention transparente des aides techniques permettant aux malades de vivre à leur domicile.

> Des établissements adaptés capables de prendre en charge les personnes atteintes de maladies rares.

III> Trois cas
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Pour les malades lourdement handicapés, une aide humaine est nécessaire pour effectuer un certain nombre
de gestes quotidiens : toilettes, habillements, repas, etc. Elle peut être fournie soit par la famille, soit par un
professionnel (auxiliaire de vie). Lorsqu’on aborde ce sujet, les parents mettent en avant la lourdeur de la tâche,
son caractère envahissant. Entre les gestes de la prise en charge et « le travail de coordination des différents
intervenants », pour reprendre l’expression d’une mère d’un enfant malade, plusieurs mères estiment qu’il
s’agit là d’un « boulot fait à temps plein », pour lequel il n’existe « aucune compensation ». 

La lourdeur de ces situations de dépendance
fait que, dans l’esprit de nombre de parents, 
la prise en charge a tendance à phagocyter 
les autres aspects de la relation. « Ça prend
beaucoup de temps d’être à la fois soignante
et mère. On n’a plus le temps pour la relation,
tout est accaparé par les soins ». Plusieurs
parents ou conjoints font des remarques allant
dans le même sens.

Ce constat est confirmé par l’ensemble des parents de malades. L’un ajoute : « au bout d’un moment il y a même
plus de parent [relation parent-enfant], il y a plus que de la prise en charge. » 

L’aide d’une tierce personne, professionnelle, est donc vécue comme une possibilité de respirer, et de retrouver
des relations humaines. « Pour mon mari aussi c’est mieux, il peut pas tout le temps s’occuper de moi », explique
une malade qui a embauché récemment une auxiliaire de vie. « Nous on a pris quelqu’un, ça libère, ça va mieux
avec ma femme », constate un père de deux enfants malades. 

Chez certains parents néanmoins, le propos est plus nuancé. Le souhait d’alléger le temps consacré à la prise
en charge, de retrouver une relation plus libre, est atténué par des craintes quant à la compétence des 
personnels soignants à prendre en charge la maladie rare. Des mères font part de leur hésitation à confier leur
enfant à des professionnels qui ne sont en général pas formés aux pathologies spécifiques des maladies rares
(la même question se pose dans le cas des institutions d’accueil). Par exemple, un débat s’est engagé dans
l’un des groupes sur la question de savoir qui est le mieux à même, d’une mère ou d’un professionnel soignant,
de prendre en charge la toilette d’un enfant. Une mère estime que, contrairement à ce qui vient d’être dit, 
le professionnel est bien plus à même de le faire, ce qui permettrait à la mère de laisser respirer son enfant.
Puis elle nuance son affirmation, en posant la condition « qu’il soit bien formé » et qu’elle « puisse lui faire
confiance ».

Quant aux malades, ils attendent des aides humaines qu’elles témoignent de la considération, du respect pour
leur personne : qu’il ne s’agisse pas seulement de la fourniture d’une prestation, mais qu’il soit « possible de
discuter un peu », « qu’on n’ait pas l’impression que c’est fait à la chaîne », etc. Plusieurs témoignent notam-
ment de malaises dans les relations avec les auxiliaires de vie : parfois, quand elles discutent, elles se voient
reprocher d’abuser de leur temps. Ce respect implique aussi, à défaut d’une connaissance initiale de la maladie,
de la bonne volonté pour en comprendre les spécificités ; une femme handicapée se plaint que les personnes
handicapées soient traitées comme les personnes âgées.

IV> La prise en charge au quotidien

« On ne soupçonne pas tout ce que peut faire l’entourage d’une personne
malade, tout le travail de prise en charge qu’il y a. Ca ne se rémunère pas ;
mais ça a un impact fort sur la vie professionnelle. Si je prends mon cas 
personnel, je me lève à 6h, je suis au travail à 10h. Le soir, je rentre chez moi,
je m’occupe de mes enfants. Ca s’accompagne aussi d’une diminution radicale
des loisirs. […] Il y a de la fatigue, de la lassitude. […] On est dans la démerde
en permanence. Et avec tout ça, il faut aussi préserver le couple. »
Père de deux enfants malades 
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A l’opposé, certains malades, les plus jeunes en particulier, expriment la crainte que certains professionnels
soient trop envahissants. C’est notamment le cas des élèves qui bénéficient d’une AVS (Aide à la Vie Scolaire),
et qui craignent que sa présence ne perturbent les relations avec leurs pairs.

Les relations de prise en charge nécessitent donc de trouver plusieurs équilibres au sein d’une relation
triangulaire entre le malade, sa famille et les professionnels extérieurs. 

> Au sein de la famille, les proches et les malades essaient de garder un équilibre, dans le contenu de la relation,
entre prise en charge et relation parentale, entre soins et envahissement de l’intimité. 

> Avec les professionnels, les relations des malades exacerbent les fragilités traditionnelles des relations de
service, et doivent trouver un équilibre entre la prestation purement technique et l’implication psychologique
trop grande. 

> Entre les familles et les professionnels, le soulagement apporté par les seconds est parfois teinté d’un
soupçon de concurrence ou de doute sur ses compétences.

« Nous quand on est arrivé à Nancy, à l’école, il y avait personne pour les emmener aux toilettes quelques fois 
par jour. C’est tout ce qu’il fallait, pour le reste elles se débrouillent très bien, mais bon il fallait qu’on trouve
quelqu’un. On a fait une réunion d’intégration, ils ont sorti la grosse artillerie : la personne devait être embauchée
avec un minimum de 20-30h, et encore on n’était pas sûr que ça pouvait se partager entre mes deux filles ». 
L’une des filles concernées précise : « Donc elle est tout le temps là, même si on a pas envie. Des fois je suis avec 
mes copines, j’ai pas besoin d’elle, mais elle reste ; c’est embêtant. » Une autre jeune fille, tout juste sortie du lycée, 
la rejoint sur ce point, expliquant qu’elle avait toujours eu peur que l’AVS reste là quand elle avait pas besoin d’elle. »
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> L’accès à l’aide de professionnels à domicile permettant aux proches de partager le travail de prise en charge.

> Des professionnels formés aux spécificités des maladies rares.

> Des professionnels soignants respectueux des personnes malades, qui ne travaillent pas à la chaîne.

IV > La prise en charge au quotidien
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Dans la réalisation des aspirations à une vie normale, l’accès à l’emploi et le travail jouent un rôle très important
pour les malades.

La maladie au travail

Pour les malades dont le handicap est important et visible, l’accès à l’emploi est jugé difficile, malgré 
l’existence d’emplois aidés. Il nécessite des ressources sociales personnelles, ou une aide extérieure prove-

nant d’une assistante sociale ou d’une association. Ces ressources sont 
également nécessaires pour défendre sa position et ses droits au sein de 
l’entreprise.     

Pour les personnes dont la maladie ne se voit pas, la situation est plus 
complexe. 
Tout d’abord, quand le degré de handicap le permet, les personnes hésitent
entre révéler leur invalidité et la dissimuler. L’invalidité permet d’accéder aux
emplois aidés, mais  ceux-ci ne sont pas nécessairement très nombreux, 
et l’invalidité ferme en général l’accès aux emplois normaux. 

La situation vis à vis des collègues porte en effet la trace des jugements sociaux sur la maladie et sur ses formes
acceptables. Dans les groupes sur lesquels reposent cette étude, qui ne permettent aucunement de généraliser
ces résultats, les personnes atteintes de maladie visibles font plutôt état d’une expérience positive de l’intégra-
tion au travail, des relations avec les collègues. 

Les personnes qui sont atteintes de maladie qui ne se voient pas, en revanche, sont souvent l’objet de suspi-
cions de la part des collègues. On soupçonne leur maladie d’être une maladie de convenance leur permettant
un traitement de faveur, ou d’être avant tout psychologique.    

Dans l’ensemble, les malades tiennent des discours assez fatalistes sur l’accès
à l’emploi, qui tient selon eux surtout aux ressources personnelles : « si vous
êtes déficient visuel, si vous venez d’un milieu favorisé, vous pouvez trouver 
un job ; sinon vous êtes au chômage ». Quand ils l’envisagent, ils n’en souli-
gnent que mieux la nécessité d’une aide pour l’accès à l’emploi, de conseils
pour la réorientation professionnelle, l’accès aux formations, etc.   

V > L’intégration sociale

« Mon patron veut me donner moins 
parce que je suis handicapée. 
Quand vous êtes handicapé, 
tout le monde vous le montre. »
« Quand on m’embauche, on me met avec 
les bras cassés. Donc ils sont absents tout 
le temps… c’est dur à avaler, parce que 
moi je suis plutôt énergique. »
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« Quand on veut bien faire son boulot, 
il y a de la suspicion. Je suis en mi-temps
thérapeutique, du coup j’essaie de faire 
le maximum pendant que je suis là. 
Et du coup les gens se disent que 
c’est un faux mi-temps thérapeutique. » 
Femme atteinte de myasthénie
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« Dans le cas d’une maladie qui ne se voit pas, on peut être licencié pour faute grave, donc on a pas d’allocation 
chômage, alors qu’on aurait dû être mis en longue maladie. Dans ces cas, il faudrait au moins que l’administration
puisse revenir en arrière, sur ses erreurs. Or elle peut pas. »

« Moi je veux travailler. Je suis en invalidité première catégorie. Pour avoir un emploi aidé, il faut que je montre 
mon papier Cotorep. Mais jamais je montre mon invalidité à un employeur ; moi je cache que j’ai une invalidité.
[…] J’ai testé mon employeur, je lui ai dit. Lui il m’a conseillé de pas le dire. […] A mon emploi suivant, je l’ai dit,
j’ai testé pour voir : ça engendre de la peur, de la pitié. Je suis obligée de dire que j’ai pas le SIDA. » Femme, 44 ans
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Les interactions quotidiennes, 
les représentations sociales de la maladie

Les réactions des collègues de travail ne diffèrent guère de celles du reste de la société. Ici encore, une ligne
de clivage sépare ceux qui sont atteints d’une maladie visible et identifiée, telle qu’une maladie nécessitant un
fauteuil roulant, et ceux qui souffrent d’une maladie qui n’est pas visible au premier abord, et qui n’est pas
connue du grand public.

Les premiers tiennent des propos plutôt optimistes sur « l’ouverture de la société au handicap » et sur le rôle
positif de manifestations comme le Téléthon sur les mentalités. Les plus âgés constatent une évolution 
considérable de l’attitude de la société vis à vis des personnes en situation de handicap, de leur acceptation
sociale. Les représentations sociales positives des personnes,
construites par les associations, par le Téléthon en particulier, 
permettent au grand public d’identifier la maladie et de se faire une
idée des difficultés des malades.

Les personnes atteintes de pathologies invisibles ont, en revanche, 
un discours beaucoup plus négatif : « on s’en prend plein la tronche ».
« Quand ça se voit pas, ça n’existe pas ; les gens comprennent rien ». Les maladies rares et invisibles échappent
doublement au reste de la société : les individus en contact avec la personne malade n’ont jamais entendu parler
de la maladie, et n’en voient pas les symptômes. Et, quand ils les voient (les troubles du comportement notam-
ment, ou la fatigue chronique), ils les
attribuent à des explications psycholo-
giques. Les malades sont alors exposés
à diverses réactions négatives : soit la
maladie est jugée avant tout psycholo-
gique, soit elle suscite un rejet inquiet.    

Face à ces difficultés, certains malades
proposent de lister les troubles compor-
tementaux liés aux diverses maladies
rares, afin de disposer, face aux
employeurs notamment, d’un référentiel
objectif.

L’accessibilité 

L’intégration sociale passe aussi par l’accessibilité aux différents lieux publics. Les rues, les administrations, 
les universités, mais aussi les hôpitaux, sont régulièrement inadaptés aux besoins de personnes en situation
de handicap. Plusieurs malades font ainsi la remarque qu’il est paradoxalement difficile de trouver des toilettes
pour personnes handicapées dans les hôpitaux, de même que des chambres adaptées.

Quand ces infrastructures existent, il est possible qu’elles ne soient pas adaptées aux besoins. Par exemple,
une étudiante souffrant d’une myopathie des ceintures remarque ainsi qu’il existe des rampes pour fauteuils

« Aujourd’hui, les gens ont plus l’habitude, 
il y a une plus grande ouverture vers 
le handicap visible. Mais dans le cas des
maladies rares, si elles sont invisibles, 
c’est pas du tout pareil. »
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« Il y a un manque d’information de la société sur notre situation ; 
il faut expliquer que les gens ont des maladies qu’ils cachent. »

« Moi on me dit c’est psychiatrique la maladie que tu as ».

« Quand on n’est pas en fauteuil, les gens dans la rue se retournent ; 
« regarde comment elle marche, un coup à droite, un coup à gauche. »

« Ma grand-mère m’a dit que j’avais rien du tout. »

« Si par exemple je suis au restaurant, et que je saigne plus ou moins. 
Mais j’ai toujours le réflexe d’expliquer « rassurez-vous, j’ai pas le SIDA ». 
Parce que je sens la crainte dans le regard des gens. »

« Depuis que j’ai une canne, ça a complètement changé ma vie : 
les gens me laissent leur place dans le métro, les voitures s’arrêtent. 
Je ne suis plus bousculé. »
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roulants dans son université, mais celles-ci sont très excentrées et « font trois kilomètres de long », ce qui pour
elle est encore aussi fatiguant que les escaliers. En revanche, les escaliers ne sont pas pourvus d’une rampe
pour se tenir.

Face à ces insuffisances, les expériences des malades sont très diverses. S’ils peuvent avoir le sentiment que
« c’est pas fait pour nous », certains estiment que la situation a tendance à s’améliorer, et surtout qu’il est 
possible d’obtenir des aménagements, du moins « à condition de savoir demander ». Plusieurs malades témoi-
gnent ainsi d’expériences positives dans lesquelles une mairie, une université, etc., ont été réceptives à leur
demandes et ont effectué les aménagements nécessaire. La méthode de l’étude interdit cependant de
conclure sur la représentativité de ces situations.

Les loisirs, le repos, les projets 

Les malades, comme leurs parents, expriment enfin la crainte d’être dépassés par la maladie et isolés du reste
de la société. Ils l’expriment de différents manières : « ce qui est dur, c’est de faire comme tout le monde » ; 
« quand on est malade, c’est nécessaire de pas perdre la relation entre la société et nous-mêmes » ; « il y a rien
de pire que de s’isoler des autres », etc.

Ce risque d’isolement n’est pas le seul fait du handicap, il provient aussi des réactions de l’entourage à la maladie.
Les malades comme les parents sont unanimes sur le fait que la maladie influe sur les relations sociales pré-
existantes. Dans le pire des cas, on considère que « la maladie, c’est radical pour faire le vide autour de vous ».
Dans le meilleur, on considère que la maladie « fait le tri » de façon radicale : « à partir du moment où j’ai sorti

mon gamin, le tri se fait tout de suite. […] on gagne 10 ans [dans
le choix des vrais amis], on reconstruit sa vie en allant à l’essentiel ».
Les liens familiaux et amicaux se trient, mais aussi se resserrent.

Le risque d’isolement est produit par le rejet, mais aussi par la 
tentation du repli. Pour les malades, le handicap limite la participation
à la vie sociale, en interdisant certaines activités, en contraignant 
à abandonner des loisirs, en limitant les déplacements, en rendant
plus risqués de nombreuses sorties. Par contrecoup, elle limite
aussi les aspirations et les projets des individus, qui ressentent 
le risque de réduire leur champ d’initiative et leurs projets au-delà
des handicaps physiques imposés par la maladie ; comme les
disent les malades un peu défaitistes, « on restreint son champ ». 

Pour les parents, l’intensité du travail de coordination et de prise en charge limite considérablement la possibilité
d’avoir des loisirs, du temps pour souffler. L’impression d’être constamment « en train de gérer », « dans la démerde »,
limite également la capacité à faire des projets à long terme. Les exigences de la prise en charge de la maladie
sont permanentes : « la maladie elle a pas de week-end », « elle part jamais en vacances ».

Outre une diminution des loisirs et de la participation à la vie sociale, les parents évoquent tous le risque que
la lourdeur de ce travail fait courir au couple, qu’il ne faut pas oublier de préserver.

V > L’intégration sociale (suite)

« C’est sûr que les choix sont restreints par le fauteuil ;
parce qu’il faut tout le temps que mon mari soit avec moi »,
explique une femme. Son mari ajoute que « c’est sûr que
depuis quelques années, on sort plus beaucoup, on n’est pas
partis en vacances depuis 4 ans, on fait plus grand chose. »

« Moi je sais pas où je vais ; qu’est-ce que je vais devenir,
franchement je sais pas. […] Avoir un enfant, qui serait
comme moi, invalide à 40 ans ? là aujourd’hui j’ai 44 ans,
j’en ai fait le deuil. […] A 36 ans, j’avais commencé une
nouvelle formation ; mais j’ai dû abandonner. Depuis
j’ai recommencé une nouvelle formation, mais les possi-
bilités de travail sont limitées à cause de la fatigue. »
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En outre, le fait d’être la personne principale sur laquelle repose la prise en charge de l’enfant génère le senti-
ment angoissant de ne pas avoir droit à l’erreur. Comme l’exprime une mère seule vivant à domicile avec 
son enfant myopathe, « j’ai pas de relais : je suis malade, moi, c’est la cata… ».

Face à ces difficultés, les parents formulent une demande de 
soulagement ponctuel, de possibilité de souffler. Ils recherchent
des structures adaptées ou des professionnels compétents, 
en lesquels ils auraient confiance, à qui il serait possible de confier
ponctuellement l’enfant ou le parent malade. « On a envie de 
souffler, on en a marre » ; « on a besoin de partir en vacances,
avec ou sans eux ». « Pour ça, il faudrait pouvoir être sûr qu’ils
soient pris en charge par un personne compétente, qui va pas lui
faire mal ». « Moi ce que je recherche, c’est un soulagement ; un
accueil de jour ou un truc comme ça ». « On a besoin d’un pilier
sur lequel on puisse se reposer à n’importe quel moment de la
maladie. »

« Avant je faisais de la course ; et puis un jour 
mon médecin m’a dit que c’était plus possible. 
Alors je me suis mis au tai-chi. Et quand c’est devenu
impossible aussi, j’ai arrêté. Du coup je marche un peu
pour aller au bar près de chez moi (rires). »

« Un jour mon fils m’a dit : « moi je me marierai jamais. 
Je lui demande pourquoi, il me répond : 
« t’as vu la vie que j’ai ? » Et c’est vrai que nous, 
depuis qu’on est parent on fait plus de projets, 
on vit au jour le jour. On est tombé des nues quand 
il nous a dit ça, on n’avait pas pensé du tout 
à ces aspects. […] Par la suite, quand on a vu 
le président de l’association, il est marié, 
il défie le diagnostic. Il a discuté avec mon fils […]
Nous ça nous a donné la force de projection 
qu’on avait pas. »
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> Une assistance pour l’accès à l’emploi et à la formation

> Une aide pour la défense des droits dans l’entreprise

> Une meilleure information, objective, sur les maladies rares

> Des professionnels ou institutions relais permettant aux parents de bénéficier d’un répit

> Une aide/incitation à formuler des projets.

V > L’intégration sociale
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En passant en revue l’ensemble des difficultés rencontrées par les malades, on voit se déployer des
demandes transversales qui définissent l’accompagnement à un niveau plus général. Certains besoins et
attentes sont en effet communs aux différentes étapes de la maladie et aux différentes relations des malades
avec leur environnement. 

On peut identifier deux niveaux dans ces attentes générales. D’une part, les malades évoquent les qualités
qui devraient caractériser leurs relations avec l’ensemble des professionnels et institutions qui interviennent
dans leur vie. D’autre part, ils formulent le besoin d’un soutien spécifique rapproché qui les aide à organiser
le système et à y faire entendre leur voix.

L’annonce du diagnostic

Dans l’ensemble de leurs relations avec les professionnels qui interviennent dans leur existence, les malades
formulent une même demande générale : la relation doit être basée sur l’écoute de la personne malade et sur
le respect de son autonomie. 

À de nombreuses reprises, les malades proposent des définitions de cette écoute, qui sont des formulations
fortes et exigeantes : « valider ce que dit la personne », reconnaître comme vrais ses besoins et ses sentiments,
ainsi que son savoir sur la maladie. Qu’il s’agisse des médecins, des psychologues, des personnels soignants,
il est attendu des professionnels qu’ils reconnaissent le savoir que les malades possèdent sur leur maladie, et
qu’ils se mettent en situation d’entendre les demandes qu’ils formulent. 

Dans le cas – fréquent – où ces savoirs et demandes des malades s’écartent des pratiques et représentations
routinières des professionnels, ceux-ci doivent être capables de remettre en cause leur pratiques pour les
adapter (et les enrichir). Cela est bien formulé par une mère qui évoque une « obligation d’humilité, même si on
a 20 ans de métier » ; « c’est un principe éthique, à mettre dans la profession ».  

Un malade estime que les professionnels doivent être capables de « remettre en cause leur propre profession »
lorsque celle-ci n’est pas capable de traiter les situations particulières des personnes. Dans les relations avec
les institutions et administrations, cette demande implique une capacité de ces dernières à prendre en compte
les particularités de la maladie même si celles-ci ne sont pas anticipées par les règles de fonctionnement, à
sortir du fonctionnement bureaucratique pour proposer des solutions adaptées aux spécificités de la maladie.

Cette demande d’écoute conduit à centrer la relation sur la personne malade plus que sur le savoir et les exi-
gences des professionnels. La relation doit garantir le respect de l’autonomie des personnes, c'est-à-dire tenir
compte de leurs jugements, de leurs objectifs et de leurs projets. Pour définir ce qu’est une bonne relation
d’accompagnement de la part des professionnels, les malades évoquent différentes images et expressions : 
« marcher à côté de », « ne pas piétiner à côté de la personne », « suivre son but, ses objectifs », « c’est l’idée
qu’on fait vraiment à deux », « respecter ses choix », « ne pas porter de jugement » (sur le comportement des
parents, sur les décisions des malades), « ne pas décider à sa place ». 

Ces exigences sont claires dans leur dimension normative. En revanche, leur application ne va cependant pas
de soi. Plusieurs problèmes sont évoqués, de manière plus ou moins explicite, par les différents groupes : 

> la première question, qui est la plus souvent débattue, est celle de savoir si les capacités d’écoute et de respect
de l’autonomie des personnes peuvent être acquises par la formation, ou s’il s’agit de qualités humaines qu’il
est illusoire de vouloir inculquer. Le même débat se pose de façon légèrement différente dans un autre
groupe, qui se demande si l’amélioration de cette écoute passe par la formation des professionnels, ou la
meilleure sensibilisation de l’ensemble de la société aux problèmes des personnes atteintes de maladies rares.

VI > Le bilan : les deux cercles 

de l’accompagnement
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> dans les cas de personnes très fortement fragilisées par la maladie, l’identification par les professionnels 
des demandes des malades, le respect de son autonomie, peut devenir impossible en pratique. 

> souvent, l’accompagnement des personnes malades se fait dans le cadre d’une relation à trois entre 
le malade, les proches et les professionnels. Il peut arriver que la formulation des demandes par les malades
et par leurs proches ne soient pas exactement identiques, ou que les demandes des aidants familiaux occultent
la parole des malades. Le travail d’écoute et d’accompagnement du professionnel est alors plus complexe
et se double d’une situation d’arbitrage.

L’accompagnement comme aide au travail de coordination

En plus de ces principes généraux, les personnes formulent une demande forte d’un professionnel nouveau,
d’un accompagnant spécialisé. Sa fonction est d’aider au travail de coordination permanente des intervenants
et de négociation avec les institutions dont les personnes évoquent continûment la lourdeur et la complexité :
obtention de l’information administrative, remplissage et suivi des dossiers, organisation des prestations des
différents intervenants, etc. 

L’accompagnant professionnel doit être un « porte-parole », un « relais », pour reprendre quelques images 
utilisées par les membres des groupes. Il est une personne bien informée qui sache faire le travail de discus-
sions avec les administrations. En tant que professionnel, il peut avoir plus de poids que le malade ou sa famille
dans les discussions avec les institutions, un plus grande efficacité pour faire circuler l’information. Certains 
parlent d’une « super assistante sociale qui connaît le problème », d’autres évoquent des expériences mises
en œuvre par les associations de malades. Il peut aussi faire écran entre la personne concernée et des orga-
nismes bureaucratiques suspicieux et accusateurs, et éviter ainsi aux personnes la lassitude et l’agressivité que
créent les demandes constantes de justification.

Pour certains aidants familiaux, l’accompagnant professionnel est « quelqu’un sur qui on peut se reposer 
à n’importe quel moment de la maladie ».

Ce professionnel doit cependant rester au service du malade. Dans l’un des groupes, une discussion s’engage
sur le terme de « porte-parole », et sur le risque de confiscation de la parole inhérent à l’existence des porte-
paroles. Autrement dit, ce professionnel de l’accompagnement doit respecter les principes des relations
d’accompagnement évoquées ci-dessus.

> L’ensemble des relations entre les personnes malades et les professionnels doivent être fondées sur l’écoute 
et sur le respect du savoir, du jugement et des objectifs des personnes malades. 

> Ceci peut conduire les professionnels à remettre en cause leurs pratiques.

> La mise en œuvre de ces exigences peut être plus complexe quand les personnes malades sont très fragilisées. 
Elle doit tenir compte du fait que l’accompagnement est souvent une relation triangulaire entre la personne malade,
les aidants familiaux et les professionnels.

> Les personnes expriment le besoin d’un professionnel de l’accompagnement, capable de les aider dans le travail 
de coordination permanente des professionnels et des institutions requis par la maladie. Ce professionnel peut soulager 
les personnes malades du travail de coordination et accroître le poids de leur parole dans les négociations.

VI > Le bilan - les deux cercles de l’accompagnement
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Le diagnostic, 
le suivi médical

> S’il n’existe pas de bonne annonce 
de la maladie, le médecin qui annonce 
le diagnostic se doit de prendre en compte 
la personne à qui il l’annonce.

> Au moment du diagnostic, les malades veulent
recevoir toute l’information qu’ils demandent 
sur la maladie.

> La maladie bouleverse le malade 
et son entourage proche. Au moment 
du diagnostic comme plus tard dans la maladie,
une aide est souvent nécessaire. Elle doit toujours
être disponible, pour le malade et sa famille.
Il peut s’agir d’échanges avec d’autres 
personnes concernées ou d’un recours 
à des professionnels (psychologues, psychiatres,
ou autres).

> Cette aide psychologique n’est utile que si 
elle est adaptée aux maladies rares,
et si les professionnels acceptent de se former 
à leurs spécificités.

> Les médecins qui prennent en charge les patients
doivent être informés sur les spécificités 
de la maladie et se défier des analyses 
« psychologisantes ».

Les systèmes 
d’aides institutionnelles

> Une information la plus claire et la plus centralisée
possible sur les prestations existantes.

> L’existence d’une personne de référence détenant
cette information et un aiguillage des malades 
vers cette personne.

> Une aide juridique et administrative 
pour remplir les dossiers.

> Une suppression des démarches inutiles 
et répétitives.

> Une amélioration des relations entre 
les institutions et les malades, fondées sur 
moins de suspicion et plus de compréhension.

> L’existence de systèmes permettant de réduire 
ou de compenser les délais d’octroi de prestations.

> Une meilleure prévisibilité des aides.

> Une réelle compensation du handicap.

> L’accès à des aides techniques de pointe.

> L’accès à l’aide de professionnels à domicile 
permettant aux proches de partager le travail 
de prise en charge.

> Des professionnels formés aux spécificités 
des maladies rares respectueux des personnes
malades, qui ne travaillent pas à la chaîne.

> Une action des acteurs scolaires qui favorise 
au maximum la scolarité normale de l’enfant.

> Une aide à la négociation avec les acteurs 
scolaires.

> L’obtention transparente des aides techniques 
permettant aux malades de vivre à leur domicile.

> Des établissements adaptés capables de prendre
en charge les personnes atteintes de maladies 
rares.

> Synthèse 
des besoins et attentes
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L’intégration sociale

> Une assistance pour l’accès à l’emploi 
et à la formation

> Une aide pour la défense des droits 
dans l’entreprise

> Une meilleure information, objective,
sur les maladies rares

> Des professionnels ou institutions relais 
permettant aux parents de bénéficier d’un répit

> Une aide/incitation à formuler des projets

Les deux cercles 
de l’accompagnement

> L’ensemble des relations entre les personnes 
malades et les professionnels doivent être 
fondées 
• sur l’écoute 
• sur le respect du savoir, du jugement 

et des objectifs des personnes malades.

> Ceci peut conduire les professionnels à remettre
en cause leurs pratiques.

> La mise en œuvre de ces exigences peut être 
plus complexe quand les personnes malades 
sont très fragilisées. Elle doit tenir compte 
du fait que l’accompagnement est souvent 
une relation triangulaire entre la personne 
malade, les aidants familiaux et les professionnels

> Les personnes expriment le besoin 
d’un professionnel de l’accompagnement,
capable de les aider dans le travail 
de coordination permanente des professionnels
et des institutions requis par la maladie.
Ce professionnel peut soulager les personnes 
malades du travail de coordination et accroître 
le poids de leur parole dans les négociations.

Ces besoins et attentes s’organisent autour 
de quelques lignes qui entrent en résonance 
avec les débats sur l’accompagnement.

> Les malades et leurs proches demandent tout d’abord
une information claire et univoque, sur la maladie
comme sur les systèmes administratifs, qui tienne
compte de leur situation, qui permette d’organiser 
sa vie en connaissance de cause.

> Ils souhaitent un accompagnement du handicap 
qui prenne en compte l’ensemble des répercussions
de la maladie, psychologique notamment, et qui 
ne soit pas trop éclaté entre différentes instances.

> Les relations avec le personnel médical et soignant,
qu’il s’agisse des médecins, des psychologues,
des infirmières ou des auxiliaires de vie, font l’objet 
d’attentes similaires : que les professionnels 
connaissent et respectent la spécificité 
de la maladie ; qu’ils prennent en compte 
la personne du malade dans le cadre 
d’une relation équilibrée.

> Les malades souhaitent bénéficier des prestations
techniques et humaines qui permettent 
au maximum de préserver leur autonomie.
Ils souhaitent également pouvoir avoir accès à l’emploi,
à la formation, et à une participation à la vie sociale.
Mais ces accès sont difficiles. Pour les faciliter,
les malades expriment le besoin d’une aide 
qui connaisse à la fois la maladie et le système 
institutionnel, et qui puisse se faire le porte-parole,
le relais, le soutien de leurs démarches.

> Pour cela, ils formulent une double demande 
d’accompagnement.

> La première est une exigence normative qui vaut pour
l’ensemble des relations avec les professionnels,
qui doivent se fonder sur l’écoute et le respect 
et du jugement des personnes.

> La seconde est une demande d’un accompagnant 
professionnel, qui puisse les aider à organiser 
les relations avec l’ensemble des acteurs et 
à mieux faire entendre leur voix.

> Conclusion 
Retour sur la notion 
d’accompagnement
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