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« Un/ﬁm ma « Des fOlSj Y pense, )e me
tw las pas 5'0117 dis que ¢a doit étre dur »
e/w ('/%t 'te/ W Jules 10 ans, petit frére d’Anais 12 ans (MAR-VACTERL)

du bien manger
Wff Lf était dans ton <
‘ L empathie est souvent tréa présente

»
Maman de Johanna 19 ans et Héloise 8 ans, sceurs de
Victor 10 ans (Hirschsprung)
chez Uenfant dont un frére ou une
sceur est malade. Parfois les enfants,
lorsqu’ils sont dans la méme école,
onl une altitude protectrice envers
leur frére/sceur; el prennent sa défense
o 0 dans des situations difficiles. Tl
peuvent aussi se représenter leur
Jrére/sceur comme élant fragile,
ausceplible de lomber malade ou
de se blesser plus facilement que les
autres, el 8’ inquiéler beaucoup de ce
qui Wi arrive. C est difficile pour eux
de rester a leur place d'enfant, el de
laisser aux parents la responsabilité
de veiller au bien-étre et a la sécurité
de leur frére[sceur !

<« Quand elle était toute petite elle avait un petit gargon
dans sa classe qui était handicapé et puis ¢’était son

grand copain parce gu’il était malade comme son frére »
Maman de Théa 15 ans, grande sceur de Cyprien 13 ans (Syndrome de Cat Eye — MAR)
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«< Elle n’a pas de chance
ma seeur >

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

oA Ka arl Pam

« Ce nest pas une inquidtude
pevmanente, cest wiaiment
quand ca ne va pas bien. 10
sinquitte powr elle, i ne veut
pas quelle ait mal. par exemple
elle a été hospitalisée ce week -
end. Quand ds sent venus son
papa et bui nous voir le samedi
aprés-midi ¢ lhépital, aw
"« ool s it e i
dwc&up/aomagaw parce quil veulait rester avec
&a@p&u/ve/fe» @ duet =

Maman d’Aymeric 5 ans, petit frere de Juliette 10 ans
Gabriel 6 ans, petit frére d’Alizée 10 ans (Spina bifida) (MAR)




«< S/ un jour ma maman
et mon papa ne sont plus
la, ¢ca sera toujours moi
qui aiderai ma see ur, je lui
descendrai ses courses >

Gabriel 6 ans, petit frére d’Alizée 10 ans (Spina bifida)
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<« Je souffre de le voir
souffrir et m’inguiéte pour
son avenir. I’ai envie gu’il
soit heureux >

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

{

&n grandissant, les enfants
commencent a penser au fait que
leurs parenis vont un jour vieillir et
ne vont pas loujours étre la pour eux.
1ls se voient alors tout naturellement
ae subslituer aux parenls dana leur
role vis-a-vis de leur frére/sceur; et
cela peut étre vécu avec angoisse, ou
comme une mission insurmontable.
la représentation de leur frére/sceur
comme étant trés dépendant contribue
a ce vécu el il est important de leur
mondrer le parcours d’ autonomie
que Uenfant malade réalise, et le fait
qu’il accédera lui aussi a un statut

d adulte capable de prendre soin

de lui.

« Une fois il m’a demandé si elle serait toujours obligée de
faire ¢a [lavements par Peristeen], et en méme temps on a

pas vraiment la réponse. »

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

« Il ne foudrait pas [que ses

problimes durent Toule lo, vie]
/o,a/we/q,w’afz/w‘/s elle ne va pas

élne contente »

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

a

« Je me pose souvent

la guestion de ce dont
sera fait son avenir. Je
m’efforce de toujours voir
les aspects positifs »

Théo 21 ans, grand frere de Frangois 16 ans (Séquelles d’un
rhabdomyosarcome opéré avec néo-vessie intestinale et
mitrofanoff)
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« Johanna, 5’inq,ulléte/de/
savot SU 501 (il poura
Transmellre sa maladie et
avetr des plus atleints
W!w),elles" ele aussi
dexsmi/mbelle/e/stpmtam/
dwyérwetsbd/@pou/z/w//e/
'[hammeﬂ?wdsewmfant»

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



Les ressentis des

yarents. ..

« ) n’y a pas vraiment de différence [entre mes 2 enfants/, aprés
c'est sir que j'interdis plus de choses a Juliette, notamment au
niveau de l'alimentation, mais bon ¢a n’est pas non plus une grosse
différence. Aymeric est aussi traité pour de l'asthme, je pense que
¢a participe a une sorte d’équilibre. Quand Juliette dit “Moi je
prends un médicament tous les }'ours ”, Aymerie dit “Moi aussi je

prends de la Ventoline tous les jours”.

L’un comme autre ils se

sentent bien, enfin, je m’occupe bien d’eux et de leur santé a tous

les deux »

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

« La maladie de Frangois ne m’a
pas isolée dans une relation
exclusive avec lui. Certes, la vie
s'est organisée un temps autour
des soins, mais je suis restée
trés impliquée dans la vie de mes
deux ainés. )'ai continué de me
passionner pour leur scolarité et
leurs activités. ])’admirais leur
vitalité et je leur étais infiniment
reconnaissante du soutien qu'ils
nous apportaient quotidiennement
par leur gaité, leur fantaisie »

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

« Jesm%edempayﬁamede
diffférences. Ma fille je lui emmene
{bde(fewmmhﬂematmpmw
qw’dﬂempmpa&mwwhwm
a/men/ﬁdk a[enwdwqua/dw
inconsénients mais il a aussi des
avantages. gmaxdedefeﬁmemgm
wn meme piedd’égaﬂté. Cest un
petwdetmﬂmm(}enwdwqbwoeﬁ;
qzmndmémequdquechew»

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

«(]’a,t}temud//u/w‘/se/we/vde/s MWWWW aulres enzfaﬂi}é
Pa/vexunf;le/,/lenwwwm avseir Tenw & mainlenir; aw plus éofztde//w

maladie, /wﬁ%d’mmmdaméd/@amw

ses dix ans,

souhaitodil rassemblern une quinzaine damis sur le theme &' ffallsuwreen.

Qudq,uu heures velées aux soucis »

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

« Jai cenlinué o des activilés
e ma, 5&//@. On /w/rlh,ot une
/&u/uw'e fza/v mets & pew pres, on
portail une pournée Toules les 2
cétait une | enffw ﬁd/e/s_

Avec lo pelile on essaye de faire
pored, sn essaye de lut accender
duTemps & elle Toule seule. Esi

lo, maladie m’e[n’é?a & passer plus
de Temps avec (ficton, et bien la
semaine d d va rester avec
Pafw/, ow on va le metlre en

Ch&}/ q,udq,wtm/ el on va, fm/zIw
avec les filles. C'est impontant, 2
ne veux pas q,zwl% lfz'l/a se senlenl
malheureuses et q,w’el/e/s se Trouvenl
lésées »

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

L une des problématiques les plus
Jréquemment évoquées par les parents,
el qui est source de culpabilité, est
leur crainte d’établir une différence
chez leurs enfants, entre celui qui est
malade el celui ou ceux qui ne le sont
pas. la présence de la maladie impose
des disparités concernant le tempa
consacré aux una et aux autres, ou bien
concernant la préoccupation pour la
aanté et U avenir: Pour les enfants non
malades c’est important de senlir que
leurs parenls se questionnent sur leurs
beaoins, qui sont tout aussi importants
a leurs yewx que cewx de leur frére|
aceur malade.

« Mes enfants avaient tout
simplement besoin de continuer a
vivre leur enfance le plus normalement
possible et la maladie ne devait en

aucun cas prendre toute la place »

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



Une prise en charge

syghm_@

« Jﬂwwmpedﬂp%cﬁwhe
parce que cest ww petit gargon
pambcew’a/(}éayms;@emmﬂ’w
pas angoissé. CoUaw sans doute
6)&0(34!%9@ (5¢ »

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

que 7

<

{es parents &’ inquiétent souvent pour
leurs enfants non malades, percoivent
leurs préoccupations ou leur tristesse,
el se demandent alors 8'il ne serait pas
opportun de consulter un pay . Ce qui
est important, c’est de communiquer a
Uenfant qu’ on reconnait ses émotions
el qu’on ne les banalise pas, de lui
dire que ¢’ est possible de rencontrer

un professionnel qui peut L écouter

et U aider: Cela n’est pas toujours
nécessaire : ces émotions ne sonk

paa pathologiques, mais tout a fait
adaptées, seulement elles pewvent étre
paifois trop lourdes ow trop présentes
au quotidien. &n cas de doute, il ne faut
paa hésiter a conaulter afin d’ avoir
Uavis d’un professionnel.

«Je n’ai pas I'impression gu’il ait besoin de plus de soutien que ce
gue nous on peut lui apporter en tant que famille »

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

P

o™ 0

«faflmlgm ona v le
péde;wui, d %t/bwefubf(wm
sur ca:epamdewmwm
expliquant Toujours @ Jules. EC

dés (;wmem,lo,lsqa,btde/.s mels un

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

a&mnm!&dammpeam&‘em
owi&pa&qw’ervadfai/tmmm
demwﬂaéwmaﬂade,mai&avw
Kewcuﬂjemeoh}qawo’estpm
eblepewvgaxwmpazm
mm}mentem}e%eeumﬁw»

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



COMMENT CONSULTER UN « PSY » ?

Psqchelo?u& ow paychialne 7

Le quchels»?w clinicien esttitulaine dun dipléme de Master 2 en
paychelsgie et i est inseril aw népertoine fldeli des stennels de sante.
JI connail lo FAc/chepaﬂwlegw peul réaliser des Tests Fchhomd?wg,uu

des consultations etdapxsqcheﬂmafzws selen sen orientolion

speeigique:
> Le psycheloque hospilalien est un psycholsque clinicien qui exence

aw sein dun hépilal. J est ratlaché & un ow plusieurs services
h«%fublw/z/s d est inseril dans la In/wse/mchan?a /alu/udwapluwme/
du patient. #lwmamédm&nhwwwmuﬂhﬂem les

membres d@l&W/&d@éMFaﬁ@ﬂt, y cemfvws les &wf/z,ws

,{&FA!{W (ow pé ychiolre le/z/sq,u/o/ s'adnesse a des

d/a?& est un médecin spécialisé en psychiotnie. JI connait
l'inricalion entre les bzewb/e/squchzqum etsemail(;ua est habiité &
Wmmmdww&omgchm@wetwpmmmmm
médicamenteux, e/tdpwte/xmce/vla/p/‘sqche%vae/

N\—

OU CONSULTER ?

Dans le secteur public : i atpmsébladoshdaaswwcm‘/wédéw
Pm/chelegxiq,w (CM.P) de son secteur et de (rem%ww/u de consultotions
Wmmquwmmqmwﬁmwmam par
lo, Sécunite Seciale. Dans chaque secteur; il existe des CM.P. ow CM.PP.
(structures propssant des soins analogues mais nen sectonisées)

enfants et adolescents (en génénal jusqu'es 16 ans) et des CJM.P. pour
adultes. qulgautsaueuz/q,wdr{ ws&wentwwlmgu&lwt@d/aﬂ'enlbpm
(reneéwmdunp/bunw/z/ Fveus.

Pour, les jeunes adultes, penseg aussi aux BAPU., Bureaux dfjide
Pél/chelegxlq,u& ([niversitoire : hﬂ;m:///a.ada@B(]

> Smnulwwho»sfuihlm les censultolions avec un psychialre
sent facturées WWWWWI@M/&WOLM
WWWZMW@MW@%W&M@@W
ZLes consultations WMMVMWM(SMW MM

. 2
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Le m

OU CONSULTER ?

gblofw/chelo?ubwelam ?gmnwlé/md/e/d}mp/wnama un éleve peul
un/fz/.sl/chsleguo scolaine dans son étoblissement (dans /@a/
secondaire c'est en nevanche un conseiller, dsnientolion scelaire). Ces
consullotions sont destinées o évaluern des silualions q,w/conce/uwnt
5péc%u1,uema¢/@ demaine scelaire (troubles des af)fz/zud)/ssa?u
onientolion scolaire; ete.). Le F/.u/chsl&?uzo scolaine n'o pas une ﬁmwfwn

pec%oq/wen/quchopaﬂwlo?w d?rw/zealwofmA ole//a/sqch&ﬂw/wpm

En libénal : les consultations avec un paychiotre ow un pédspsychialre peuvent
élne nembounsées Fam/wSécamZ’éS’ooial&eﬂwmmnuMl&wm&n&W
que Toules les aulres consultalions avec des médecing spéciolisées etmﬁsmiim
ZLes consultalions W@OWDFA(/C/L&/WM&MF&A rembounsées. ([ne
expé@éma:bﬁmatacwd/anad?mcem damf?wwugwn/s etpe/zmd?/e
wﬂlzvu/z/mnentd/deeIZ consultations FA(/O/L&/W pouwr les jeunes de

I1a2l ans Aufufz/z&sm«/p&enmdwale
Pour en savsin plus : hﬂinxs.///o.a(/ob’BU ow hﬂ;w:///&adcﬁBur

Allention d lo, déneminalion !
fmag&dw%&d&mqaheﬂbmapa@ ne?lenwnl‘eetunp/w
/uwc/ufztcmdafz/wgwswmwls aw/wgmmnaﬂonajduqu .
Celte inscriplion est possible uniguement s¢ /ep/wﬁe/sswme/ est titulairne
dun dipléme de médecin sw dun Master dont la spécialite est l
Iw.u/c/w/o?é& ow la, F/M/chana/qw

fwdawmérmﬂbnd&lhmafm@wdachhefmaﬁm dautres
Wﬁqtmhemdewwdn@wglm#/fwuts fw/z/e/wrzfz/e/de/
ﬂw/wfzm deuces cenwwlh;,pzwée/&wla//bdaxam ow de

Thés 5fwo$u;um, réalisées par des fz/wgmséemels ayant
swirt un aulre cursus d@érs/mwﬁmwla médecins et/&sfw/chsl&?m.

>  (Cheisivun psy atuzvcw.sw—tde/?Denwnde/} consedl d velre
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I le sujet

Livres pour les enfants

A partir de 3 ans A partir de 6 ans

Liliva
chez la psy

. Freres et sceurs

Fréres et soceurs La honte Les chagrins La peur
https://lc.cx/c6Bs  https:/Ic.cx/c6Bh  https://lc.cx/c6B7 https://lc.cx/c6BX

O.deSaint Mars [y || [GRam | Serme bloch

Lili va chez la psy
https://Ic.cx/c6BV

= nuage,de Clara

Grosse coléere Le nuage de Clara Jaloux pas jaloux
https://lc.cx/c6BE  https://lc.cx/c6Bz https://lc.cx/c6BL



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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