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La fratrie confrontée a la maladie. ..
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« Je suis embété pour lui mais
au quotidien c’est quelque
chose que j'oublie. Qu'il soit
malade ou non on se bat, on
rigole, on joue ... mais on n’en
parle jamais, sauf si vraiment
il @ mal au ventre ¢a me fait
m’en souvenir »

Owen 15 ans, grand frere de Stanislas 11 ans
(Hirschsprung)

«Jofwn/wq,twgwn@/w}fwwfzm
Wc’%tq,udw chs»wq,m}%t
cwnfz,/d'arwnténligné»

Maman d'Aymeric 5 ans, petit frere de Juliette 10 ans
(MAR)

« Quand, jétais petit je ny pensais
pas wraiment. On a grandi avec,
cétait denc presque novmal que
netre frére vive comme ca >

Théo 21 ans, grand frere de Frangois 16 ans (Séquelles d'un

rhabdomyosarcome opéré avec néo-vessie intestinale et
mitrofanoff)

{orsque la maladie fait partie

du quotidien on peut avoir
Uimpression que c’est normal et
que cela ne nous fail rien... Cela fait
du bien par momenis de pouvoir
prendre conacience des conlrainles
que cela impose, et 8’ auloriser
Uexpression de sentimenis de
tristesse et de colére, qui sont tout

a fait légitimes.

<« Petite, je n’ai pas le souvenir
que ¢a m’ait vraiment posé
probléme au quotidien. Du jour
au lendemain nous avons été
confrontés a cela, aux soins
guotidiens et je I'ai intégré a ma
vie sans vraiment me poser de
guestions ... >

Julianne 25 ans, grande sceur de Frangois 16 ans
(Séquelles d’un rhabdomyosarcome opéré avec néo-vessie
intestinale et mitrofanoff)

<« [Ca me dérange] un peu mais pas trop »

Héloise 8 ans, sceur de Victor 10 ans (Hirschsprung)



< J'ai quand méme le souvenir de moments ponctuels ou jen ai eu
vraiment marre. Par exemple, ' étais ado, un matin mon petit frére
s’est levé et le bouchon de sa poche de nuit s’est enlevé. La poche
s’est vidée intégralement dans I'escalier, il y avait de I'urine partout.
T ai eu un grand moment de colére, j’ai dit des mots trés blessants...
Je lai regretté ensuite, mais ¢’était je crois un moment de lacher
prise >

Julianne 25 ans, grande sceur de Frangois 16 ans (Séquelles d‘un rhabdomyosarcome opéré avec néo-vessie intestinale et

mitrofanoff)

« Avec les lavements elle ne peut pas ‘

Jjouew avec moi, cest cav qui m'embéte »

Aymeric 5 ans, petit frére de Juliette 10 ans (MAR) 1l‘f aul élre viqilant awxanwm
des enfants vis-a-vis de leur frére|
sceur malade. 1L est important

<« |l est assez respectueux. Dl i

Seulement une ou deux fois Toulefois il faut savoir que ces

il lui a dit des réflexions pas commenlaires viennent souvent d’un

trés gentilles. On I a carrément simple besoin de mieux comprendre,

recadré. Je lui ai dit “je te ou alors de réclamer U altention des
préviens je ne veux plus jamais parents. Une altitude empathique
entendre ¢a”. Mais guand elle de la part des parents communique

a ce moment oa elle doit se a Uenfant que ses sentiments sous-

mettre dans sa chambre, aux jacents ont été compris, et U aide &

toilettes, il ne I'embéte pas, développer lui-méme son empathie

il est respectueux >

vis-a-via de son frére ou de sa sceur:

Maman de Jules 10 ans, petit frére d’Anais 12 ans (MAR-
VACTERL)

« Clest le regard des autres [qui le géne/. Parce que des fois il
me dit “mes copains ils ont dit ¢a sur Alizée”. Alors elle, elle est
en CM2 et lui va passer en CP l'année prochaine. Donc ils ne se
verront plus, ils ne seront plus dans la méme école, donc je me
dis que ¢a sera aussi bien pour tout le monde »

Maman de Gabriel 6 ans, petit frere d’Alizée 10 ans (Spina Bifida)
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« Les relations sent compliquées.
WW v l,/t/ a des W
aw niveaw des 5@//%, seuvent elle
/'Weie/unfww(mlade/vm/ubduant
“Tw pues”. Je lui dis de ne pas en
ragoulers Que ca ne sert d nien.
Pance que lui ne senl pas forcémenl> 70 e rends compte gue ¢a

Maman de Théa 15 ans, grande sceur de Cyprien 13 ans
(Syndrome de Cat Eye — MAR)
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a un vrai impact sur ma vie.

Il est trés fréquent que nous
soyons obligés d’annuler au
dervier moment des sorties car
mon frére a trop mal au ventre
ou est obligé d’aller a I hapital.
Cela me frustre un peu mais ne
m’énerve pas. Je pense que le
plus é plaindre dans I histoire
c’est lui »

«Je /o/w,&mmaw quelle joue avec

nwéc],uande//e/asta,uxweua » _ _
Julianne 25 ans, grande sceur de Francois 16 ans (Séquelles

Jules 10 ans, petit frere d’Anais 12 ans (MAR-VACTERL) d'un rhabdomyosarcome opéré avec néo-vessie intestinale
et mitrofanoff)



Alder a sa fagon

« Petite elle était présente, elle regardait et elle m aidait. Quand

il fallait changer sa poche elle était a coté de moi, s'il me fallait
des compresses, elle était la, elle m’aidait @ me passer le matériel,
c'était mon assistante. Mais parce qu'elle le voulait, parce que moi
je ne lui ai jamais demandé de participer réellement »

Maman de Théa 15 ans, grande sceur de Cyprien 13 ans (Syndrome de Cat Eye — MAR)

Lenfant a souvent des émotions
ambivalentes vis-a-vis de son frére|
aceur malade : parfois il y a une
Jalousie pour Uatlention que Uautre
recoil, mais il y a aussi U amour;
ainsi que la culpabilité de ne pas
avoir soi-méme la maladie. T enfant
cherche sa place et parfois souhaite
aider lors des acins, pour ne pas
étre exclu el pour faire senlir sa
bienveillance a son frére/scewr: C esl
au parenl d’étre vigilant a ce que
Uenfant ait une place respectueuse
des besoina de chacun, dans le
respect de Uintimité de U enfant qui
est malade, et de la liberté de celui
qui ne Uest pas.
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Zng&e//al,de/fanwmoq,wpaxs
lue »

Héloise 8 ans, sceur de Victor 10 ans (Hirschsprung)

« e vefuserai toujouns que
Wﬁa,mdwsem&axmﬁww

Je;s’tqum/ga/n/estpa&pwwe

quelle est la grande seewv quelle
doeib participer. Cest sraiment
quelque chose qui:nous concewne
nous les pawm et Qictov. Elle,
elle est plus Lo poun le véconfort
apwes>

Maman de Johanna 19 ans et Héloise 8 ans, sceurs de
Victor 10 ans (Hirschsprung)

« A 10 Wﬂmmnm%wvﬁwmetchmgwm oche winaive
mpw&ema Ensuite, wetepe&eejay

appmwﬂmdmpmwﬁamedwwndagw WMWOI@W»

Julianne 25 ans, grande sceur de Francois 16 ans (Séquelles d’un rhabdomyosarcome opéré avec néo-vessie intestinale et
mitrofanoff)

<l veut toyjours I’encourager. n
lls se font toujours des
calins matins et soirs, ils \J

s’entendent bien. Bon ils
se chicanent guand méme

comme des fréres et seeurs. P[5 aps jai commencé & passer
Il est malheureux de voir sa 4, ity avee lui i, Ihépital le

seur comme ¢a, des fois ce 1 nd nour que mes panents
n’est pas facile > e

qui dermaient avec lui lo semaine
Maman de Gabriel 6 ans, petit frere d’Alizée 10 ans s s ent se henoser. e n m
(Spina Bifida) J o
W&l&flﬂ/é wy mauvols seunrerly
9 aw coni?wme/ J/W contente de
49095 peuveir aider mon frene el lui
T clum?e/v les idées »
["] ["] Julianne 25 ans, grande sceur de Frangois 16 ans (Séquelles

d'un rhabdomyosarcome opéré avec néo-vessie intestinale

{ m— |
m m a et mitrofanoff)

< Moi fj aide ma sceur pour lui
apporter son fauteuil, pour lui
apporter guelgue chose ou pour lui
ramasser guelgue chose. Mais des
fois elle en fait un peu expres... »

« Elle étail o l'épsque super
F/z,etecbbéw avee lui »
Maman de Théa 15 ans, grande sceur de Cyprien 13 ans

(Syndrome de Cat Eye — MAR) . o L
Gabriel 6 ans, petit frére d’Alizée 10 ans (Spina bifida)



Venir a ['hopital

« [Lhpital] cest pown cew qui
sont malades »

Aymeric 5 ans, petit frére de Juliette 10 ans (MAR)

« Lundi on est vetoumnés en hépital

de(jewu, il est senuw avsec nous eb il

a/pamtagéﬂe/&tmmmmw, ib o

p 6 lo vepas avec s seeun, e « Je me souviens q,ub(//’ejhw Thiste
ib était soulagé de poussiv vestev de'/ma/l’héf»dhlmf@ne/
avec elle » pouvais pas oller le veir e ma mére
Maman d’Aymeric 5 ans, petit frére de Juliette 10 ans FaA5a/0t Wﬁ@ﬂf?/ df/ tem.f% /0/'

B W@(’/’(M/»

Owen 15 ans, grand frere de Stanislas 11 ans (Hirschsprung)

<« Elle avait une couette. Elle
voulait dormir. »
Jules 10 ans, petit frére d’Anais 12 ans (MAR-VACTERL)

« Jls venaient trés souvent dans le service pédiatrique de U'hipital et
ont bien compris malgré leur jeune dge le professionnalisme et les
qualités humaines des soignants. Le babyfoot, la salle de jeux, les
animations fréquentes ont contribué a leur donner de U'hdpital l'image
d'un lieu de vie qui, au-dela de la dureté des soins, ne rimait pas
avec ennui et désespoir »

Maman de Théo 21 ans et Julianne 25 ans, frere et sceur de Frangois 16 ans (Séquelles d’un rhabdomyosarcome opéré avec
néo-vessie intestinale et mitrofanoff)

<« q-§ fois [il est venu aux consultations], il ne disait trop rien,
il écoutait. Une fois on est reparties toutes les 2 en pleurant
parce gu’on n’avait pas trop le moral, et ¢a c’est vrai que s’il
n’avait pas été la ¢a aurait été bien. Je pense gu’il ne faut pas

spécialement gu’il soit la. »

Maman de Gabriel 6 ans, petit frere d’Alizée 10 ans (Spina Bifida
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« Je me seuviens dune fois elle
avail 2 ans, elle avail veulw
s'all elle aussi el que le
W /wutbuchelzufm
C'd‘ax’tlews un jew authe
chese. Elle aussi lail qu'on
/wb/wlfw /eueni?woMaAw}
/u?el& ([ aulre mement; elle

mmwdana/uiesomlmmmetdla

ausst lud un fw'&,tﬁw

I L Je lui ai né

q,cw
gmepMMWM que

ca nélail pos un jew »
Maman de Johanna 19 ans et Héloise 8 ans, sceurs
de Victor 10 ans (Hirschsprung)

<

la place des fratries a U hopital
est délicate, notamment lors des
consultations médicales. Toraque
les auires enfants sonl présents,
en général c’esl que les parents
n’ont pas pu les faire garder:

Tla se retrouvent alors expoaés

a une situation potentiellement
anxiogeéne, ot ils entendent un
langage médical énigmatique

ou cbservent les émotions de

leurs parenis, mais les adultes ne
o’ adressent pas directement a eux
pour leur expliquer ce qui se passe.
Reprendre les choses aprés-coup
est alors indispensable afin de ne
paas les laisser gérer des émotions




fer%wvtatmd?wmdwmi/p, en construclion
H est pris dans un Tourbillon démeis, de pulsions, de haine et dameur quil
apprend, & appriveiser aw conlact des adultes eb dans Toute interaction.
mecdwéuslubdamle/fzmc%sws du développement avec lo maturilé psyche~
a%rec@w/ mawmteWe f’a%a/ﬁat/@wmd@ommm, el son

isme est nermal. éllnwmala,foeal@et/mwgmamsamto%umnm
de fronticnes définies, etce/axn/atfw/sfmﬂwlww, i élobore des récils psur
denner duw sens dwq,wb/wémuodlaamdew%’dcwmm desmacpé/duw%
de vie.
/w/wlal’émﬁ/wl’e/md/o swr lo stucture de lo, personnalite.™
fenﬁanﬁwcom&ux)?ce&l‘% médum%éwﬁmdsulwwws,madultuq,@
prennent soin de lui. Mais WM@M&WMW&[&é%W
el seeuns cuucq,udé c&’abmoéi/wcenﬁwuimmmi/ufzmé'mdéga?mmwd’o
dan/s/e/cw%lwd/’ea/é/ 2 mosmédami'éfz/w;n/z& auantot’amue/v(/@p]ws
souvent) & une relolisn foile de complicité, dameur, de selidorile, de jalousie;
d/’ag/wsw;dé, de haine.*

chw/awsw-t JW/&W /wsmwzd/wnw/adwﬁmt
Uz/wf;ﬂwva,wswvde//axéram/,l/e

H y a nuplure dans ses rythmes, dans wwwsmmetwwwuw
lui. fes émestions se bousculent, sowvent sans cadre tant les panents wntfm/zém
pris dans une sidération qui mel de c6%e la fralnie bien portonte. L enfant
Tente alons de denner du sens wwqwd se passe; avec son niveaw de malurile.
Aw mieux d élabore un réei oiv il o un néle & jouer; coupable ow sauveur de lo

nwladwde de lo seeun. Mais é/fzwts’mgwwmdam des Wmu

ag/wss%é sw/wgnaé%—s ewbimal)d&},ue/z/de/w}—mém@fwwvermw}vdam une
sellicitude qu/il espere néparolnice envers ses panents. E‘W/Wowsm dun
aan/ad&mt&Wm uzwaxiufuawede/uwum?ue/ avec ses dimensions
Traumaliques el construclives.

Aw sein de I'hépdal, pew des senl mis o dispesition de la
W/@dmwmdcgzbda ones el seeuns poe

cm senvices hospitaliens de (fechen font lo proposition de lccueil de
WW/me—szw/WWmmmm
5Wﬁmmdawdamm/wwd@m(etmmmlwwdagmddw

powera, [accuedlin psur lui-méme et non pas quxw&ww seeury dmalétmt
m/ad&f’a%wﬁwbumd&pmmwmetwmmwww
M%nacﬁmche%/w&

#/qwd/wHW—GWm&Mawd

nmmihuzs%r q,w;ua/dal’éc&ulbd%émetémd

du besoin d'iselement; sans W,wse/a 5u/zfl’u$mt
au&achme/qwlaaéglas nermales de ce liew d'accued

de/lwfzw}texenénm Ce/sontce/s/zégle/s el le ruythme

quelles induisent qui peuvent élre Thérapeuliques, sons

se vouloin Telles, manMd/’aWdauF/mm

mFJawoL’u%nnt

Christine Jacomin, psychologue de la Halte-Garderie .
des freres et seeurs (Necker)

*(Fréres et Sceurs — pour le meilleur et pour le pire, Lyon Benedek, dans Les cahiers
Jungiens, 2013/1, p145-157).




Une Halte-Garderne
pour les freres et sceurs
d‘enfants hospitalises

La Halte-Garderie est une structure gérée par 'lUnion Départementale des
Associations Familiales de Paris, au sein de l'hdpital Necker qui accueille les
fréres et sceurs d’enfants malades et d’enfants du quartier. Elle a été ouverte en
2007 par UUDAF de Paris, en partenariat avec 'Hipital Necker, avec le soutien de
la Ville de Paris et la CAF de Paris.

Le lieu d’accueil innovant est ouvert a l'enfant dont le frére, la sceur, le parent
est hospitalisé ou en consultation. Les enfants sont accueillis dans un espace
adapté aux besoins de la fratrie : un espace pour soi, pour vivre en compagnie
d’enfants du quartier. La mixité du groupe apporte un bénéfice aux fratries. En
effet, les enfants du quartier, de par leur réqularité d’accueil, participent a une
stabilité de l’'environnement et favorisent lintégration des fratries qui viennent
en urgence. Les familles se disent soulagées car elles peuvent se consacrer plus
sereinement a 'enfant malade et le frére ou la sceur peut, au sein de hdpital,
profiter d’un espace de jeu, ou vivre sa vie d’enfant avant tout.

<

&n ce sens, la Halte-Garderie s’intégre
dans le parcours de soin de l'enfant
hospitalisé tout en participant a la qualité
d’accueil des familles a Uhépital.

Autour de l'enfant et de sa famille, une
équipe pluridisciplinaire, composée de
professionnels de la Petit Enfance
diplomés : éducatrices de jeunes enfants,
auxiliaire de puériculture, infirmiére,

une psychologue vacataire, un médecin
vacataire, CAP Petite Enfance et un agent
d’entretien qui ceuvre pour l'accueil des
enfants et des familles, en respectant

les spécificités du projet.

Tarif d'urgence :
1€/heure par enfant

(comprend couches + repas)

Du lundi au vendredi
Les familles ont la possibilité de pouvoir en journée ou demi-journée

réserver des places par téléphone ou par de 8h45 a 17h45
mail mais peuvent aussi se présenter (Ia Halte-Garderie propose des accueils

directement pour celles qui n’ont pu a 'heure qui permettent de s'ajuster
prévoir un mode de garde. Ainsi, chaque aux besoins des familles)
Jour, 22 enfants sont accueillis dgés
de 4 mois a 6 ans.

149 rue de Sevres

Batiment de Breteuil

(entrée principale de I'hdpital)
75015 PARIS

Tel : 01445349 43 ou 06 80 77 61 71
halte-garderie15@udaf.fr

Amal Mejout
(responsable de la Halte-Garderie)




: Des sejours
en vacariCes pour les
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L'ENVOL est une association qui LENV L
organise des séjours de vacances pour Changeons leur vie
les enfants malades. Ces séjours basés

sur le principe de la thérapie récréative
permettent a chacun de découvrir
diverses activités et de reprendre
confiance en eux par le jeu et

b
Uamusement.

L'association qui féte ses 20 ans cette
année a été créée en 1997 par Henri et
Christina Tézenas du Montcel avec le
soutien de 'acteur Paul Newman et
propose des séjours entiérement
gratuits pour les familles bénéficiaires.

familles@envol.asso.fr

Depuis 2076, L’ ENVOL s’est rendue
0762313344

compte de l'importance d’offrir un
espace dédié aux familles d’enfants
malades et notamment a leurs fréres et
saeurs.

www.lenvol.asso.fr

enfants

L’idée nous est venue lorsque nous nous sommes apergus que les fréres et sceurs
se questionnent eux aussi beaucoup sur la maladie de leur fréres ou de leurs
saeur. Dans la majorité des cas la maladie bouleverse la dynamique familiale et
fraternelle. Les fréres et soeurs peuvent se sentir tenus a l'éecart, soit parce
qu’'on les oublie, soit parce qu'ils se font oublier.

A L’ENVOL, nous nous sommes sentis particuliérement touchés par ces enfants
qui bien souvent accompagnent leur frére ou sceur a Uarrivée et ne peuvent pas
participer aux séjours avec eux. Nous avons pensé a tous les fréres et les sceurs
qui souhaiteraient partir en vacances avec des enfants qui vivent parfois le
méme quotidien qu’eux. Désormais nous consacrons un séjour par an aux fréres
et sceurs d’enfants malades ou tout est mis en ceuvre pour que ces enfants
deviennent, a leur tour, le centre de 'attention.

Ces séjours ont pour but de permettre aux enfants de partager leur goiit pour le
Jeu, le plaisir du sport, et surtout retrouver leur place d’enfant. Au-dela du jeu,
les enfants partagent leurs joies et leurs peines, échangent sur leurs
expériences, confient leurs angoisses.

Le séjour de 2078 aura lieu a Mandres-Les-Roses du 27 au 27 Octobre et
proposera des activités telles que l'équitation, l'accrobranche, la cuisine, le
thédtre, la musique, les arts plastiques, des veillées, ou encore des olympiades
... Pour toute demande d’inscription n’hésitez pas a contacter l'association !

Pauline Léon, chargée des relations familles & partenaires de santé
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Un week-end des familles
https://lc.cx/T2LR
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Seéjour fratries
https://lc.cx/T2Lw



Livres

Mon petit frére est
malade (la diarrhée)
https://lc.cx/SVAZ

Un petit frere pas
comme les autres
https://Ic.cx/SvAu

Une place pour

Edouard

Evmn Buan

Ft moi alors ?

Grandir avec un frire ou uhe saur
aux besoins partiouliers

Une place pour Edouard Et moi alors ? Grandir avec

https://Ic.cx/SvuG

un frére ou une sceur aux
besoins particuliers
https://Ic.cx/Svun

Un petit fréere pas comme les autres
https://lc.cx/SvAt
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Avec les adultes. ..
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Comprendre

I'enfant malade

tous a l'ecole

Enfant unique ou avec Fréres et sceurs face Relations de I’école avec
Comprendre I’enfant des fréeres et sceurs. au handicap la fratrie du jeune malade
malade Ca change quoi ? https://Ic.cx/SvRf https://lc.cx/SvPk
https://lc.cx/SvD9 https://Ic.cx/UfNR
L s e <z CADREDE VIE - ASPECT SOUAL
~  ethandicap Q‘
Ll S |
Cadre de vie et aspect social : Comment la fratrie
le vécu des fréres et soeurs réagit-elle a I’épreuve
Liens fraternels et https://Ic.cx/SvdE du handicap ?
handicap https://lc.cx/SvR6

https://lc.cx/SvzE



MERCI a toutes les personnes qui ont accepté
de témoigner sur cette thématique difficile.

NB : Afin de respecter 'anonymat, tous les prénoms ont été modifiés.

Vous étes patient? proche? professionnel?
Vous avez apprécié cette rubrique ?
Vous souhaitez que NeuroSphinx aborde

d’autres thématiques?

Contactez-nous!

=
NeuroSphinx

FILIERE SANTE MALADIES RARES

Contacts NeuroSphinx

contact@neurosphinx.fr
Filiere NeuroSphinx
Hopital Necker, Batiment Kirmisson
149 rue de Sévres 75015 Paris
www.neurosphinx.fr

Réalisation : Florine Bourgeois et Giulia Disnan
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