
COMMENT ACCOMPAGNER LES
FAMILLES?

Les maladies neuromusculaires font partie des maladies rares et g6n6tiquement d6termin6es touchant
l'enfant et causant des paralysies de gravit6 variabte. Eltes concernent de nombreuses familles au Liban

en raison d'une consanguinit6 particulidrement 6lev6e.
Organis6 par le Sesobel, I'association libanaise pour les myopathies, l'AFM-T6l6thon et la soci6t6

libanaise de p6diatrie, le colloque * Cultiver la vie . a r6uni une centaine de sp6cialistes pour faire le
point sur les maladies neuromusculaires.

lnterview avec Mme Routa NAJM, directrice de AntaAkhi.

Quettes sont les difficult6s affront6es par la
familte?
Les difficult6s sont nombreuses; ettes peuvent soit
affermir [a famitte, soit ['effriter.
Ce n'est pas [e handicap qui est a [a base de cet
effritement mais ptut6t l'absence de soutien et de
personnes qui prennent activement part ir ce que vit
[a famitle.
Les parents doivent faire face aux exigences du

quotidien de ['enfant matade sans oubtier les besoins de

la fratrie. La mere ne peut pratiquement pas assumer

toute seute cette tache qui s'atourdit avec [e temps.

Le - oui i [a vie - i dire par [a famit[e en pr6sence

d'un enfant atteint de handicap ne concerne donc pas

uniquement les moments difficites de ta naissance ou

de ['annonce du handicap. lt s'agit de tout un parcours

de vie, de [a petite enfance i ['Age adutte.
Ce -Oui- doit engager toute [a societe.

L'accompagnement exige-t-iI toujours des
personnes sp6cia lis<ies?

Oui, mais jusqu'i un certain degr6, parce que tous

les services du monde restent incapabtes d'offrir un

regard d'amour ou de rendre un enfant conscient

de sa vateur comme personne humaine. ll faudrait
accompagner [a familte pour que [a matadie ne soit
pas [e centre d'inter6t qui fait oublier ['enfant, sa

personnatit6, son r6ve.

La lourdeur des probtdmes medicaux ne doit point

occulter [a dimension [a plus importante, cette d'6tre


