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La fratrie confrontée a la maladie. ..
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«Je lui ai dit ... 5émfz/ement

expliqué quia lo naissance Anais
rva,vaﬂ}fw/s (I,Lw/ sen anus . q,we/
y aewune qwe//& navail

q,wuvawu/ gr%m ueda//e/lwoa,o

t&ui?&cp]aq,u& c%wdci avail ew une

spéralion el q,we%wtomnmtd Jui

manq,umfzde/s cellules nerveuses
avet lo sensalion [daller

a lo selle]. Je lui avais expliqué

comme ¢ »

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

« Je lui ai dit que Juliette
était née avec un probléme
au « cucul » et que du coup
elle ne pouvait pas faire caca
comme lui ; que lui quand il
avait envie de faire caca il
allait aux toilettes et le caca
sortait, et que Juliette ¢a ne
marchait pas comme ¢a, qu'il
fallait faire des soins, des
lavements »

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

{es parents peuvent avoir du mal

a melire en mots les explications
qu’ils avaient données jadis

a leurs enfanis. Cela témoigne

de la difficulté qu’ils avaient

pu rencontrer a l époque pour
expliquer quelque chose de
complexe el chargé d’afffect.

Cette difficulté est normale, car

il est nécessaire de pouvoir bien
comprendre el se représenier
quelque chose avani de powvoir
Uexpliquer a autrui, et ce processus
prend du tempa pour chaque parent
el chaque enfant.

« On@}ammae&de Ona,f&u/ﬂuﬁ,a
privilégic lo fait de dire les chases,
simplement, mais de les dire »

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

«<Je lui ai dit que, je lui ai expliqué qu’Alizée il faudra toujours

P aider, gu’elle n’arrive pas a marcher avec ses pieds, gu’elle est
sondée parce que le pipi ne fonctionne pas bien, qu’elle n’avait pas
de chance comme lui, gu’il fallait la protéger >

Maman de Gabriel 6 ans, petit frere d’Alizée 10 ans (Spina Bifida)

< Nous leur avons dit que leur
petit frére avait une maladie
suffisamment grave pour justifier
une durée d hospitalisation
indéterminée pour I'instant,
mais nous avons insisté sur
notre confiance en la médecine
et leur avons affirmé gue tout
serait mis en ceuvre pour le
quérir. Nous n’avons pas caché
gue la situation était assez
préoccupante pour gue notre

vie d tous en soit fortement
perturbée pendant un certain
temps. Le pronostic vital était
engagé mais délibérément, jai
choisi de rassurer mes enfants
car je savais que leur équilibre
en dépendait pendant les mois a
venir >

Maman de Théo 21 ans et Julianne 25 ans, frere et sceur
de Frangois 16 ans (Séquelles d'un rhabdomyosarcome
0péré avec néo-vessie intestinale et mitrofanoff)

« e était chey mes parents qui ne
lui ont pas busp parlé dans un ler
temps ... ¢ ce nest lui dire quelle

ne pewsait pas buap veir sen frére
lout de suite, parce quil y avait des
nétait pas ... quelle ne pswsait pas le
vady dans un premier temps... Aprés
Wz/e@éwn&egaae@é/méw

que dans un 1% temps on avait fait...
effectivement... que son caca sortait
par le ventre.

De toutes facens la psche était visible,
elle prenait le bain avec son frére donce
elle la tout de suite vue »

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



< C’est maman qui m’a

expligué le probléme d Anais >

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

\

<« Quand mon frére est né

J avais 4 ans, c’est ma mére
gui a tenté de m’expliguer
avec des mots adaptés a
mon age. Pour parler des
intestins on disait que
¢’était un “toboggan” »

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

«On//woa/wfd 5 mais on ne lui
o pas vrhaiment erf)jbq,Lw/ On luic o
expliqué une ow deux ﬁm mais ¢a
W un fwtd? mement q,w’efv ne lut a
pos bien /z,wx)zzlcq,ub »

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

« Jenemesewiempa&bwp, mais je cvois
qmpmpmmmmmwwo
j’élxm wwaiment jeune, pewsonne ne mw
Jjamais e«pﬁq&w Quand o gmndw ausec,
cest presque naturel »

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

rhabdomyosarcome opéré avec néo-vessie intestinale et
mitrofanoff)

« On ne lui a pas vraiment expliqué parce qu'il était petit et ¢a
s'est fait naturellement, il s’est bien rendu compte que sa sceur

avait des problémes »

Maman de Gabriel 6 ans, petit frere d’Alizée 10 ans (Spina Bifida)

$

{orsqu’ on a expliqué la maladie

a un enfant, on pense parfois que

< il sait >... Néanmoins, en
grandissant ses capacités de
compréhension évoluent. L faut

alors réexpliquer les choses avec de
noweaux mots, en 8’ adaptant aux
nouveaux besoina el questionnements
qui émergent chez lui.

e

A ER. ol

« C’e/stmax}q,twdepubs q,w’é/%t
teutfwut(fu]éeu‘eaxd% s0ins,
d&ss?’&ww a ’h@fzétaldenoila/
q,ue&dmpeu/z//wu#perweq,u&
oatqudwch%ew&wtpa/zﬁa
d&é@%&@tb’fb@é%twu&fb
MW&%FMJ&M/MMM

deno;w/s Izuml@ mais en & jomads
/wervcache/nofvfdws »

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



« Ma mére m’a expliqué qu’on avait enlevé la vessie de mon frére
et que maintenant il avait un morceau d'intestin a l'extérieur du
ventre, et qu'il ferait pipi dans une poche en plastique collée sur son
ventre. ]’étais choquée ... j'avais l'impression que mon frére était
devenu un monstre, que nos vies ne seraient plus jamais pareilles.
Lorsque j'ai vu vraiment la poche, j'ai réalisé que ¢a n’était pas si
terrible que ce que je m'étais imaginé. Aprés nous avons appris a
vivre avec et j'ai vite accepté. Je me disais méme que je m’étais fait
tout un monde pour rien. »

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

Parfois Uenfant assimile la maladie
au fait d’ avoir mal. Si dans
certains cas cela peul arriver; dans
beaucoup d’ autres situations il

est important de rassurer U enfant
aur le fait que son frére/sceur

n’a pas tout le temps mal, méme

ai la maladie est la et des soins
confraignanis sont nécessaires.

« Elle o, mal aw ventre. Elle
norrive pos dWm>>

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

« a[emwewa/ete/e&&gwdaﬁw %m@e@wdm}mtm e
’Lﬂmﬁemztwnnmtpa&w’mctamnt Axwwudm&dxgwwmaﬂew
pas cevtaing aliments. M&oestwmp&qawwwp&qam

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

« ngJulieub elle avail un pew
mal aw venlre ... cest la maladie duw
cucul de Julietle »

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

<l a une maladie, qui le fait
pas trés bien faire caca et
des fois il a envie mais il ne
sent pas »

Héloise 8 ans, petite sceur de Victor 10 ans (Hirschsprung)
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Le mom

« b est ventré & low maison il asaib
1 mois eb demi, il avait sa poche de
colostomie, s sonde nasale, denc toub
de suite elle a sw et elle a assisté aux
’w%mmjtdhnmbwm elle a été
puésente eb elle voulait savoir. Elle avait
2 ans eb demi, elle était toute petite »
Maman de Théa 15 ans, grande sceur de Cyprien 13 ans
(Syndrome de Cat Eye — MAR)

« 3’ax}entequAmmbfétm'&dmwﬁe
venbwdemnmnmqmmmw
waitde&pwlbfémw»

Gabriel 6 ans, petit frére d’Alizée 10 ans (Spina bifida)

ent d'en

P

«Jm)aﬂ'endwq,w’i/fzme/d%
q,cwstéww mﬁmdec&mpﬁ/ dles o
posées vers 4 ans el demi »

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

<

1 émergence des questions est
aouvenl une bonne occasion pour
aborder ou ré-aborder de facon un
peu plus approfondie la maladie
d’un frére ou d’une scewr: Toutefois
pour cela Uenfant doil percevoir

la disponibilité de son parent a
Uécouter et a lui répondre. C'est
important de le lui dire clairement,
car parfois la crainte de faire de la
peine a papa ou maman

estun frein.

<l a commencé vraiment a se poser des guestions quand il a vu
que finalement Juliette avait des soins que lui n’avait pas. C’est
quand il a pu vraiment prendre conscience de la différence entre
elle et lui gu’il a commencé a s’interroger >

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

’

« uetladibwqu,twmid ‘
//WW/@VM]
Peristeen ... 1 demandail:

“Mais guest-ce quelle a finais P~
On wu%;itfuvv 5?:/%&1201:/5 quil
Izwuuax,tz/ auewwuuwuﬁzde

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

« Ma grande a vécu les

m choses de maniére progressive

- B comme nous en f'ait, et comme
N elle avait suffisamment de

différence d’dge avec son
frére pour en étre informée,
c’est vrai qu’'on ne lui a jamais
caché quoi que ce soit. »

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

« Quand ils étaient petits, ot disait
“ewoa/ﬁaiwmpeﬁtw%mmdf)wtm
[lasements]”. On avait monhié les
sondes, o lui expliquait “tw vois ¢ ne
lui 6a1/t pas mal”, on avait Limpression
que langeisse était amoindhrie en
employant des petits tevmes comme ¢
bien & nous »

MMaman de Johanna 19 ans et Heloise 8 ans,

seaurs de Victor 10 ans (Hirschsprung)

N

«Onlui o e/)galéqué que ca nélail
pas de nsthe faule; quin y
pouvail rien »

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

< Nous avons dit a nos
enfants que nous devions avoir
confiance en I'avenir et que
nous comptions énormément
sur leur joie de vivre pour
créer autour de Frangois une
ambiance favorable a sa
quérison >

Maman de Théo 21 ans et Julianne 25 ans, frere

et seeur de frangois 16 ans (Séquelles d'un
rhabdomyosarcome opéré avec néo-vessie intestinale
et mitrofanoff)

<

Tes sentimenis de culpabilité sont
universels. 1)’ autani plus a la pelite
enfance, lorsque U'enfant est dans
une phase dite d’ < égocentrisme>,
il peut croire que la maladie de
aon frére/sceur est de sa faule :
aveir désobéi awx parents, ou
parfois le simple fait d’ avoir ew une
penaée négative a U égard du petil
Jrére/sceur sont identifiés comme
des causes de la maladie. Uéme
loraqu'il ne dit rien et qu’'il garde
loul pour lui, il est indispensable de
rassurer un enfant sur ce point.




fwMM@l&WMd’mWWMW/wWI&@
particuliénement les freres eb seeuns quel Wwét/mﬁg&/dw Toul-petils,
Smeérblet, ds se sentent ssuvent responsables etd/’eﬂéguérwd&w%w
Iawswaul‘su/z/ct'm

fwﬁaﬁd&a‘b% 5@M£H@d5muwi&emmerﬂ?5unuﬁléa] et netamment &
['étal émotionnel des parents qui éprouvent porfois des difficultés & meline
des mols w/v/wnwladéowl&hand«lwfbd@/mmguﬁi;
gml’a,bvserwe/d/'wleécaﬁm adaf;i'u/s a lo situation, /a/lg—/w,%wmq,ubde/
m&msMaW@smWWWsMWWMMA 8 exprimer
pove des manifestalions vanriées en fonclion de lage (trouble du sommeil,

JI est denc thés émfmlhntdafzmle/vm&'zm el seewrs el de portin de ce
q,w’é/s 5Md{¢'ddelax sctuation.
4latwuhm1hlzl@olansmme/vlwmaladw6%wlehandéwf»d@l’

(dans le but de les diffénencien des maladies counantes de |
5WWW&/W des détails MWWWIW

qu el sseuns ressentent souvent de la culpabilité lons de tels
evénements el U est denc essentiel de les msu/ze/vm/macfléq,uant
Wc@m’atpws d@/mwmmsamwmsmwm
F/Lé/smte/dam/eu/z/upfbétmcmwnf/s.

Por aillewrs, si les cinconstances le ; i neus semble pertinent
ct’oxp]iq,u%q,u&/a aulres membres d@/a/lgamdl@neéeﬂtpws MW
cdtemaladéod?/wﬁmfn@nmplws.

f%MWWW prqch&leguewd/’WsW
aﬁiwdz’m@wédé/s dans le cheix des mels ddi/wd//wér/wm Et si les
/aa/wnu le seuhailent, /'amefw@awcﬁne‘/ws démwmm&ajwwm
F/Lé/sencodalzm,@émséwme/s de sante.

Olga Fostini et Céline Ricignuolo (Psychologues cliniciennes en réanimation pédiatrique)
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Mon frére, mon sang Vidéos en vrac
https://lc.cx/SHg4 https://lc.cx/SHqU
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Fréres Sceurs &
Handicap Mental

La maladie vue par Le petit frére de Sarah
Les fréres et soceurs https://lc.cx/SHTv
https://Ic.cx/SHqgo
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Enfant différent : fratrie
https://lc.cx/SHaqi
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La fratrie et I’enfant malade
https://lc.cx/SHa5

Livre

ke monde de Fenfant

La maladie et le handicap
a hauteur d'enfant

La maladie et le handicap
a hauteur d’enfant :
perspectives de prise en
charge pour les proches et
intervenants
https://Ic.cx/SHQT



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!
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Contacts NeuroSphinx

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