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e formidable congrés d’Annecy comme tout

important rassemblement, marque une histoire,

la notre, celle de nos familles, celle de notre ré-
seau national.

Cette mise en réseau de nos partenaires a été
possible par une forte mobilisation et une grande intelli-
gence de tous, comme celui du centre ressources 74 pour
personnes cérébrolées, et tous les autres rencontrés tout au
long de cette journée.

Pour reprendre un de nos alpinistes locaux :

« Oser ensemble, c’est vaincre »

alors souhaitons-nous encore de belles avancées, cette for-
te participation est un gage d’aller plus loin pour franchir
d’autres sommets. Si bien des réalisations ont été obtenues
sur la Haute-Savoie, notre mobilisation permanente, avec
une remarquable équipe de I’AFTC 74 qui, a I’'image d’une
équipe de rugby, a toujours su se relever pour ne garder que
la valeur du collectif, nous autorise a espérer voir naitre ces
accueils de jour si attendus, méme si une éclaircie est ap-
parue derniérement avec 1’ouverture de 2 clubs de soutien
mutuel 74.

Créer, c’est vivre deux fois (Albert Camus), ce besoin
vital de retrouver du sens dans nos chaos, a généré cette
formidable dynamique sur la Haute-Savoie et sur toute la
France, et cette sensibilité venue de cultures trés diverses,
est un maillon d’avenir taillé dans le durable.

Apres la course de I’'urgence, la course contre la peur,
la course pour la Vie, il était temps d’évoquer nos res-
sentis avec nos fratries et de leur laisser la parole.

Une pensée donc toute particuliere pour elles qui ont
tant souffert de nos absences, de nos errements. Nous ne
les avons jamais oubliées, simplement aimées dans le
tourbillon qui nous a pris tant d’énergie pour résister et
ouvrir comme ce jour de nouveaux possibles.

Nous n’avons pas €té insensibles a leur écoute ou a leur
silence; il était temps de leur dire que grace a elles, nous
avons pu reconstruire, activer des projets, nous appuyer sur
nos vécus pour tracer et entreprendre des voies que nous
n’aurions jamais ouvertes, certes au prix fort, mais d’une
toute autre dimension.

Et pour reprendre encore Albert Camus, dans ’homme
révolté : parler de ses peines, c’est déja se consoler, c’est

De gauche a droite :
Guy Chavanne,
Christian Monteil,
Bernard Accoyer,
Alain Germain,
Emeric Guillermou.

un des espoirs que nous mettons dans ce congres, renforcé
par notre ami 1’Amiral Jean PICART, «regardons aussi
I’horizon, pas seulement la vague ».

Pour continuer de fédérer les envies, les avancées, les
engagements, il est fondamental de graver une mémoire
de toutes ces énergies, de toutes ces riches réflexions,
de tous ces travaux qui seront sans nul doute une porte
ouverte sur le theme de la Fratrie et de la Famille.

La présence a cette journée du 26 mars 2010 de
M. ACCOYER président de 1’Assemblée Nationale, de
M. MONTEIL Président du Conseil Général de Haute-
Savoie, de M. BARDET Vice-président du Conseil
Général de Haute-Savoie, de M. RIGAUT Maire
d’Annecy et Conseiller Général de Haute Savoie, de
M. SADDIER Député-Maire de Bonneville, de
M. CHAVANNE Conseiller Général de Haute Savoie, de
M. HERISSON Sénateur, est non seulement une caution
politique majeure de la reconnaissance de notre combat,
mais un soutien pour persévérer, pour étre mieux compris
dans nos attentes.

Ces témoignages de personnalités politiques ont été
confortés par ceux des professionnels grace a la partici-
pation de Mme SCELLES, de Mme CLOT GRANGEAT,
de Mme le Dr REMY du SMAEC de Lyon, du Professeur
TASSEAU, de Mme le Dr MALJEAN Directrice de la
MDPH Haute-Savoie (Maison Départementale des Person-
nes Handicapées), de Mme PESENTI Directrice du service
Gérontologie et Handicap au Conseil Général Haute-Savoie,
de Me Emeric GUILLERMOU président de 'UNAFTC, et
d’une forte participation de son CA, ainsi qu’une tres large
représentativité des 50 AFTC de France.

A tous grand merci, ainsi
qu’aux 380 personnes venues de
toute la France, ensemble nous
pouvons aller plus loin, le mou-
vement c’est la Vie.

Alain GERMAIN,
Président AFTC 74
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e sujet choisi cette année a démontré que 'UNAFTC

est capable de se renouveler, de se réinterroger, que

son fonctionnement démocratique permet ce
constant rajeunissement des esprits.

Interpeller la notion de fratrie était forcément
constitutif d’un risque majeur, celui de défricher un terrain
dont méme les professionnels du soin indiquaient qu’il ne
leur était pas apparu comme sujet prioritaire.

Si notre sigle integre le mot famille, c’est parce que les
fondateurs de 'UNAFTC ont compris que la rupture iden-
titaire est aussi celle de la famille, que le miroir brisé est
celui de I’altérité, que la rupture est donc a la fois indivi-
duelle et collective.

Notre congres annuel a permis de dire I’inexprimable, ce
qui est tu, car trop intime, ce qui est ignoré car non immé-
diat.

Oser dire que la blessure d’un proche est constitutive
d’une perte de soi, exprimer que, dans cet univers décen-
tré, il n’est plus possible d’avoir sa place, affirmer que
I’évitement est parfois la seule possibilité de survivre
sont autant d’échanges qui font de 1’expérience de vie un
savoir.

Ce glissement de 1’expérience au savoir, c’est ce que fait
I"UNAFTC depuis 25 ans, avec la reconnaissance affirmée
des autorités politiques qui se sont succédées.

Ce que nous demandons a présent aux pouvoirs publics
est dans le droit fil des réflexions de notre congres : une
pensée capable d’analyser la complexité des problémati-
ques, une action en adéquation avec des prises en charge au
long cours, une philosophie de I’interaction des systémes
qui permette enfin la mise en place d’un accompagnement
véritablement coordonné.

L’année 2010 sera, sans aucun doute, pour le gouverne-
ment, celle de I’opportunité d’une réponse a ces attentes, au
moyen du plan annoncé.

Nul ne peut ignorer que le partage d’expériences dont
nous portons la synthese doit conduire les autorités de
ce pays a des décisions qui permettent enfin un accom-
pagnement efficient des blessés et de leurs familles.

Cette réflexion devra forcément interpeller I’organisation
des réseaux, résoudre I’absence de prise en charge des trou-
bles du comportement, organiser enfin le long terme. ®



Sixieme sens

Amélie SONNERAT

e 24 février 1988, Mon frere David apprend avec

joie la naissance de sa petite sceur, lui qui m’atten-

dait depuis tellement d’années se trouvant trop

seul, trop unique...

Je suis née de I’ Amour et j’ai grandi dans I’ Amour.
Mais mon enfance s’est arrétée, j’avais neuf ans! Le
temps d’un éclair a suffi pour faire de nos vies, de ma vie
un interminable cauchemar. A I’heure ou toutes les petites
filles s’imaginent des avenirs de princesses, j’ai vu le mien
filer, anéanti et réduit a des points d’interrogation.

La maison était sans cesse remplie de monde... Je me
suis cherchée une place puis un rdle... mais lesquels ? On
s’affligeait sur la détresse de mes parents mais personne n’a
pris le temps de mesurer la mienne.

Pourtant, j’avais moi aussi perdu un grand Amour... Un
frére, mon frere, mon grand frére... Le seul, le protecteur,
le complice ou le rival...celui qui venait chaque lundi me
chercher avec sa mobylette et que toutes les autres m’en-
viaient. Je me serrais alors fort contre lui et me grisais de sa
présence, de mes petites mains autour de sa taille...

Il me donnait mille surnoms qui ne signifiaient rien si ce
n’est tout I’amour qui nous unissait. Nous avions beaucoup
d’écart d’age pour nous jalouser, nos querelles se faisaient
donc rares... Il me reste seulement de mes souvenirs, un
agréable parfum de bonheur et de sérénité, une sensation
ronde et douce d’une famille ol chacun a sa place et sa va-
leur.

Puis c’est le chaos... une chute vertigineuse et brutale
vers le malheur ou tout se brise, ou tout est détruit.

La souffrance est une ennemie qui rode et s’insinue, ma-
lodorante et muette.

La souffrance ne se dit pas, elle se vit.

Puis les mois, les années se succedent... Je n’oublierai
jamais les baisers furtifs que me faisait ma mere lorsqu’elle
filait pour plusieurs jours au chevet de David. Je faisais
semblant de dormir, pour ne pas hurler ma détresse... 1l
prenait toute la place.

Les dimanches se confondaient. Notre différence nous
excluait, mes parents de leurs amis et moi des miens. Peu
de personnes ont pensé a cette petite fille qui se morfondait
le week-end. On me racontait les soirées sympas, les jour-
nées de ski avec une neige de réve et un Soleil merveilleux
mais on ne m’y emmenait pas ! - Si des fois le malheur est
contagieux, va savoir !

Je me souviens de moments de chagrins et de pleurs qui
se transformaient en éclats de rire. La détresse a mille fa-

cettes et aucune régle ; le précipice n’est jamais loin, il faut
se battre en permanence contre le désespoir. Pour ma part,
je me suis cherchée des passions... C’était une passerelle
comme une autre, indispensable pour exprimer cette envie
de vivre que j’avais encore.

Mes parents m’avaient en parallele fortement libérée du
poids de mon éventuelle responsabilité envers David, les
mots résonnent encore : « Ta vie c’est ta vie, celle de ton
frere, celle de ton frere ! Ton bonheur rejaillira sur nous ! »
J’avais le droit a un avenir... méme si je savais tout ca,
le fait de le verbaliser m’a ouvert 1’horizon. J’ai aussi suivi
des psychothérapies indispensables pour déverser les dou-
leurs qui sclérosaient ma vie. Elles sont malheureusement
tres onéreuses et beaucoup de familles, par faute de moyens,
sont privées de ce soin pourtant majeur pour 1’équilibre de
chacun.

Il a bien fallu me rendre a 1’évidence, mon frére est un
grand handicapé ! Parfois, je ne sais quel temps conju-
guer, passé, présent, futur ou conditionnel ? Quelqu’un
peut-il me répondre ?

Néanmoins, tout cela ne m’empéche pas de lui faire des

confidences, de lui entonner des chansons ou de lui raconter
mes tracas ; je reste et resterai sa petite sceur, je me refuse
d’inverser les roles.
Parmi vous, il y en a peut-étre qui pensent que David ne
progressera plus, mais qui peut m’dter le droit ou m’empé-
cher de croire que demain est encore possible ? Cette petite
flamme ne s’éteint pas en moi... Et quand je le vois me
chercher du regard ou que je sens sa main qui me serre, je
sais qu’il me dit « Je t’aime ! »... et cet Amour la, il n’est
pas traumatisé. Je ne cherche plus alors a conjuguer, je vis
le moment présent, précieusement, intensément.

II me faut hélas conclure, méme s’il me semble n’avoir
que survolé le paysage complexe de ma vie de sceur de trau-
matisé cranien. J’ai parlé simplement de sensations et de
sentiments.

Jean Ferrat dans une de ses chansons disait

« Que serais-je sans toi qui viens a ma rencontre ? »

Je me permets d’usurper ses paroles :
« Que serais-je alors sans toi qui ne viens plus a ma
rencontre ? » ®



Accompagnement d’enfants présentant
une 1€sion cérébrale acquise et de leur famille

Dr Cécile REMY

DES MPR Médecin Coordonnateur SMAEC (Service
Mobile d’Accompagnement Evaluation Coordination)
pour jeunes présentant une lésion cérébrale acquise en
Rhéne-Alpes.

e SMAEC, Service Mobile d’Evaluation, d’Ac-

compagnement et de Coordination', avec Elisabeth

Gonod, éducatrice, accompagne chaque année en-

viron 280 enfants, adolescents ou jeunes adultes
(jusqu’a 25 ans) ayant présenté une lésion cérébrale ac-
quise (LCA) : traumatisme crinien, tumeur cérébrale?, ac-
cident vasculaire cérébral, encéphalite...

Le service a été créé en 2001, partant de 3 constats :

- les besoins spécifiques de ces jeunes,

- les difficultés éprouvées dans la reconnaissance et la
prise en compte de ces besoins par I’environnement ha-
bituel, familial et scolaire

- la nécessité d’un accompagnement dans la durée des
jeunes et de leur famille.

Les missions

En 2010, 15 professionnels® sont au service des 3 mis-
sions du SMAEC : accompagnement, centre ressource et
recherche.

Dans le cadre de la mission d’accompagnement, le service
intervient toujours a la demande du jeune ou de sa famille,
méme si I’orientation est initialement proposée par un pro-
fessionnel. L’enfant et sa famille sont ensuite accueillis par
deux professionnels du SMAEC.

Le jeune et/ou ses parents expriment une demande, une
plainte, une question. Cette question porte le plus souvent
sur le comportement, & la maison ou a I’école, les difficultés
scolaires. Ce peut étre aussi une demande d’aide pour « fai-
re la part des choses » entre 1’adolescence et les conséquen-
ces de I’accident ou de la tumeur, des difficultés familiales
et les suites de I’accident. ..

A TI’issue de cet entretien initial seront envisagés les ob-
jectifs partagés d’accompagnement® et actions proposées
pour atteindre ces objectifs.

1. Cours Albert Thomas, 69416 LYON Cedex 3. secretariat@smaec.fr
2. Les enfants ayant eu une tumeur cérébrale présentent des séquelles de
la tumeur et des traitements (radiothérapie, chirurgie, chimiothérapie) ;
ces séquelles peuvent étre neuro-cognitives, motrices, visuelles, endocri-
niennes.

3. médecins MPR pédopsychiatre, neurologue, psychologues cliniciens
et neuro-psychologues, ergothérapeute, assistante sociale, éducateur
spécialisé et éducatrice de jeunes enfants, coordinatrice et assistante, en-
seignants du primaire et du secondaire mis a disposition par I’éducation
nationale.

Différentes propositions peuvent &tre faites pour appré-
hender au mieux les conséquences de la 1ésion cérébrale :
consultation médicale, évaluation neuropsychologique, bi-
lan par I’ergothérapeute, observation en milieu scolaire par
une enseignante, visite a domicile par 1’éducatrice de jeunes
enfants pour apprécier le comportement a domicile et I’inte-
raction de I’enfant avec ses proches familiaux.

Ces évaluations sont restituées au jeune et a ses proches,
au cours d’entretiens. Ces entretiens permettent également
de proposer les moyens de compensations de la situation de
handicap.

L’appropriation progressive par le jeune de ses difficultés,
de ses compétences, des aménagements de I’environnement
nécessaires, est essentielle : I’objectif majeur est que ces
jeunes arrivent a I’age adulte avec une connaissance d’eux-
mémes suffisante pour étre en interaction avec les autres,
et construisent une insertion sociale et professionnelle qui
leur convienne.

Faisant référence a la CIF-EA?®, il s’agit d’aider le jeune
(et sa famille) & s’appuyer sur les facteurs environnemen-
taux et personnels qui vont lui permettre une participation
optimale, compte tenu des changements survenus dans les
fonctions organiques et dans les structures anatomiques.

4. Acces a un lieu de socialisation, acces aux aides techniques, aména-
gement de logement, aide humaine, acces a la scolarité, acces au suivi
d’insertion professionnelle, acces a I’orientation professionnelle ou
pré-professionnelle, acces & une orientation scolaire, acces a la mobi-

lit€ et aux transports, acceés aux loisirs, acces aux droits sociaux, acces
aux soins, acces a 1’évaluation des conséquences de la 1ésion cérébrale
acquise, acces aux dispositifs de protection de 1’enfant et du jeune adulte,
acces au service de coordination des intervenants, acces pour les familles
a une aide pour «apprendre a faire avec» le handicap de I’enfant, acces a
la mobilisation de la personne pour son projet de vie.

5. Classification Internationale du Fonctionnement, du Handicap et de

la Santé, Version pour enfants adolescents, OMS, CTNRHI, Décembre
2008.
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La famille

Des I'ouverture du service, 1’accueil de 1’enfant ou de
I’adolescent présentant une LCA a eu une dimension fa-
miliale, principalement autour des personnes du groupe fa-
milial qui se présentaient spontanément aux entretiens. Ce
groupe peut étre constitué, en fonction des situations, d’un
ou de deux parents, d’un parent et d’un beau-parent, d’un
parent et d’un grand-parent..., d’un ou plusieurs frere(s) ou
sceur(s).

Apres la participation en 2007 de deux professionnels du
service & un séminaire® intitulé « Grandir avec une sceur ou
un frere handicapé », nous avons eu une attention particu-
liere a cette représentation initiale du groupe familial : qui
est venu, quelle place a été faite aux absents ? Qui est pré-
sent, qui est absent, comment, pourquoi ?

Nous avons intégré aux entretiens d’admission la ques-
tion de la composition précise de la fratrie.

En profondeur, I’accompagnement comporte deux fils de
trame essentiels :

Comment la famille et le jeune ont pu dépasser la sidé-
ration du traumatisme initial, qu’il s’agisse du traumatisme
cranien ou de I’annonce de la maladie. Ce traumatisme ini-
tial est la confrontation a la mort possible a court terme.

L’autre fil de trame est celui de 1’ « apprivoisement pro-
gressif » du « handicap invisible’ ». Poser progressivement
des mots pour passer d’une perception confuse de I’étrange-
té présentée par le jeune a une représentation des séquelles.
Cette traversée mobilise et le jeune (qui est conscient d’une
certaine maniere de sa propre étrangeté) et son entourage.
Ce travail de parole va requérir toutes les ressources fami-
liales. Il s’appuie sur des histoires familiales tres différen-
ciées : comment la parole circulait-elle dans cette famille
(bien avant la Iésion cérébrale) ? Comment pouvaient étre

6. CTNRHI, Centre Technique National d’Etudes et de Recherches sur les
Handicaps et les Inadaptations, séminaire animé par Régine SCELLES

Classification Internationale du Fonctionnement,
du Handicap et de la Santé,Version pour enfants adolescents

parlées les situations de violence ? Quels mots peuvent &tre
posés sur ce qui dérange, bouscule, est inhabituel....Quelle
posture a déja été€ adoptée dans cette famille face a la ques-
tion du traumatisme ? C’est en partant de ces questions que
I’accompagnement va se mettre en place.

Chaque enfant de la fratrie est confronté, de sa place, a
la fois a la question de I’étrangeté et a celle de la mort. Il
s’agit d’étre attentif a chacun des enfants, qui a sa manicre
va adresser une question, une parole ou un silence, son in-
confort, ses difficultés comportementales.

Nommer la différence

Il ne s’agit pas d’avoir une procédure systématique pour
entendre tous les freres et sceurs, mais de porter la question
« dans cette fratrie, quel enfant nous convoque ? ».

Quel enfant essaye de dire I’indicible, dit que la confron-
tation a la mort n’a pas été évoquée mais envahit le quoti-
dien familial, dit que sa place de frére ou sceur d’un enfant
malade ou qui a été malade n’a pas été prise en compte.
Qu’il a besoin/envie/peur de grandir, mais grandir est se dif-
férencier de ce frére ou de cette sceur devenu différent(e).
Que nommer 1’étrangeté de ce frére ou de cette sceur sus-
cite tellement d’angoisse que cela devient impossible. Que
nommer la différence est tellement blessant que cette parole

7. Contrairement a 1’idée longtemps admise, les enfants ne récuperent pas
mieux que les adultes d’une 1ésion cérébrale. On peut méme affirmer le
contraire : plus une lésion cérébrale est précoce, plus les conséquences en
seront importantes.

Les enfants porteurs de séquelles de LCA peuvent n’avoir aucune trace
physique de leur 1ésion, ou de discretes séquelles motrices, visuelles, cu-
tanées. Leurs séquelles concernent surtout leur fonctionnement cognitif :
syndrome dysexécutif, troubles attentionnels, troubles de la mémoire, fa-
tigabilité, variabilité des performances, lenteur...Dysfonctionnements qui
retentissent sur le comportement, ses apprentissages, sa maniére d’étre en
relation avec les autres.

Aussi la situation de handicap de ces jeunes est elle compliquée par le
caractere invisible des séquelles neuro-cognitives ou comportementales.



ne peut que rester non-dite, enfouie dans un besoin intense
de protéger ses parents.

« Dans une fratrie touchée par le handicap, il y a beau-
coup de non-dits. Les freres et sceurs ont peur de blesser
leur entourage en exprimant leurs propres sentiments, de
raviver une souffrance... »®

En fonction de 1’age de I’enfant, ces questions peuvent
émerger lors d’entretiens familiaux, lors d’entretiens in-
dividuels proposés avec une psychologue clinicienne du
service, lors de visite a domicile de 1’éducatrice de jeunes
enfants.

Cette derniere possibilité est particulierement précieuse
lorsque les fratries sont rapprochées, et que de jeunes en-
fants sont concernés, quand la fratrie est mise a mal par
les conséquences directes ou indirectes de ’accident ou la
maladie du frere ou de la sceur.

Ces visites a domicile peuvent :

- avoir un effet régulateur des tensions, des conflits pour
permettre a ’enfant et sa fratrie d’expérimenter un temps
serein, avec des échanges pacifiés autour d’une activité
commune sur la base d’un support qui fasse médiation :
jeux, activité manuelle, partage d’un godter.....

- offrir un temps privilégié de parole, d’expression, pour
le frere, la sceur, dans un espace différencié de celui de
I’enfant malade ou atteint d’un traumatisme cranien.

- permettre a 1’'un ou aux deux parents de consacrer du
temps au reste de la fratrie, le temps d’une sortie, d’une
activité individuelle avec I’enfant.

L’éducatrice de jeunes enfants est un témoin bienveillant.
A partir de I’observation fine de I’enfant dans son environ-
nement habituel de vie, elle est a méme d’entendre les ques-
tionnements des parents, de valoriser les compétences de
I’enfant, de repérer les besoins et difficultés de la fratrie.

Cette bienveillance peut permettre aux parents d’avoir
progressivement un regard différent sur leur enfant..., de
le voir et I’accepter tel qu’il est..., les guider face a leurs
questionnements et apaiser certaines appréhensions.

Nous pouvons témoigner ici de 1’énergie qui est engagée
par certains membres de la fratrie face a la sidération fami-
liale : verbalement, par le jeu, par son attitude en consulta-
tion, quand un enfant veut apporter sa pierre a la dynami-
que familiale malmenée par le traumatisme, il le fait. Les

8. Charles GARDOU, interview, DECLIC n°109, janvier-février 2006, p. 68

parents peuvent d’ailleurs a cette étape faire preuve d’une
réelle capacité a entendre 1’expérience de la fratrie, et a s’en
ressaisir’.

C’est alors au professionnel témoin de I’engagement de
cet enfant de le soutenir, de 1’encourager, d’aider chacun a
formuler ce qu’il ressent, et de contribuer 8 nommer peu a
peu les éléments de différenciation entre enfants, séquelles
de Iésion cérébrale acquise ou pas.

Certaines fratries sont faconnées en effet d’abord par des
notions de ressemblance. Nommer ce qui fait le « handicap
invisible » de I’enfant atteint est alors spécialement ardu.
Ce peut étre en méme temps le début d’un chemin qui per-
mette a chacun de se situer, de prendre conscience de ses
particularités, mais aussi de développer des loyautés fami-
liales, vis-a-vis des parents ou de la fratrie d’'une maniere
saine et non pas fondée sur les non-dits.

L’enfant présentant une lésion cérébrale acquise peut
alors évoluer dans une enveloppe familiale (parents et fra-
trie) qui le contient mieux, mieux a méme de 1’aider a che-
miner compte-tenu des séquelles présentées.

En conclusion, ce que nous faisons pour les fréres et
sceurs d’enfants atteints de 1ésion cérébrale acquise s’ins-
crit dans le cadre d’un service qui accompagne 1’enfant et
sa famille dans la prise en compte des conséquences d’une
Iésion cérébrale acquise. Ces conséquences concernent
I’enfant atteint mais aussi la dynamique familiale, du fait
de la confrontation a la mort et des particularités du handi-
cap invisible. L attention portée a la fratrie nous a amenés a
mieux entendre la blessure ressentie du fait du traumatisme
mais aussi a nous appuyer sur la fratrie comme formidable
ressource!® pour la dynamique familiale. ®

9. Edith BLAIS Et moi, alors, grandir avec un frére ou une sceur aux be-
soins particuliers, Edition de I"Hopital Sainte Justine, Centre hospitalier
universitaire mere-enfants, 2002.

10. Régine SCELLES, Fratrie comme ressource dans la maniere dont
les enfants de la famille vivent avec le handicap qui atteint I’'un d’eux,
Cahiers critiques de thérapie familiale et de pratiques de réseaux, 32,
2005, 106-123.




Traumatisme cranien et lien fraternel

Régine SCELLES

Professeur de psychopathologie Université de Rouen

“apres la société, nous devons rechercher I’auto-

nomie (stigmatisation de la dépendance). Apres

un TC, il faut repasser par I’autre pour se com-

prendre ; c’est un rappel que nous sommes
« pétris » de I’autre. L’humain ne peut étre un tout seul.

Nous sommes tous « tissus » les uns par rapport aux autres.
Tout traumatisme est un rappel que I’humain est ontolo-
giquement dépendant de I’autre.

La fratrie et la personne handicapée sont moins écoutées que
les parents, ils ont peu d’interlocuteurs. Dans les travaux, on
écrit beaucoup sur les meres, les peres, mais peu sur ’enfant,
ou alors enfant « fils de ».

Le TC affecte I’enfant dans ses liens fraternels*. L’enfant
TC change ses relations avec les parents mais aussi avec la
fratrie. Question de I’intérét porté a ’enfant (handicapé ou
pas).

Face au TC, nous n’avons pas de cadre pour penser la si-
tuation, d’ou une sidération. Avec un cadre, apportée par la
psychothérapie, la douleur devient souffrance grace a la
pensée. Les enfants ont une nécessité identitaire de pouvoir
penser ce qui est arrivé.

Quand on ne parle pas aux enfants de la maladie, ils n’en
parlent pas entre eux, un tabou s’installe naturellement. Un
enfant ne comprend pas le nom de la maladie mais il est im-
portant de comprendre les enjeux familiaux. Le handicap est
une énigme pour I’enfant. Les enfants protégent toujours
leurs parents quand ils les sentent vulnérables.

Par loyauté familiale, la famille ne dit plus ce qu’elle
pense, elle ne pense plus. Il est par ailleurs important d’écou-
ter les enfants pour éviter les distorsions de sens.

L’humour permet une transformation de la réalité en une
réalité plus supportable.

Les enfants parlent entre eux davantage par le regard, par
le toucher ; il faut donc créer les conditions pour que I’enfant
handicapé puisse exprimer a sa fratrie la maladie. Voir I’en-
fant comme un frére et non comme I’enfant de sa mere.

L’enfant a besoin de ses pairs : la socialisation permet de
supporter aussi la haine de I’autre, sans qu’elle ne me détruise
et sans que j’aie a tout détruire. C’est ce qui permet la vie en
société. Agressivité, amour et haine sont les traits qui caracté-
risent ’homme.

La fratrie et les personnes handicapées disent : « personne
ne me parle du handicap ». Les proches parents trouvent
des professionnels pour répondre a leurs questions alors que
freres et sceurs ne trouvent pas d’interlocuteur qui apporte
de la familiarité a de I’étrangeté. La souffrance des freres et

sceurs peut générer haine, maltraitance, etc.

TC : un familier qui devient étranger. L’accompagnement
de I’entourage a pour but de rendre familiere cette étrangeté.
L’étrangeté de I’autre renvoie a sa propre étrangeté, engage
une réflexion sur soi-méme. On ne s’interroge jamais sur
I’autre sans s’interroger sur soi-méme.

Quand je me demande « qui est mon frere, je me de-
mande qui je suis ». Alter est toujours ego.

L’irruption du handicap dans une fratrie affecte I’enfant
dans ses liens fraternels. Si ’autre se transforme, est ce que
moi aussi je peux me transformer ? Le traumatisme est tou-
jours un appel a I’autre.

Ce qui fait traumatisme pour la fratrie :

* Le regard des professionnels sur I’enfant,

e Le regard des parents sur I’enfant,

* La confrontation au monde des adultes aveugles a la souf-
france des enfants (processus de I’adolescence accéléré),

* La confrontation a une énigme inédite : nécessité de
trouver des gens qui aident a résoudre cette énigme,

* Penser a I’enfant comme frere et penser a la fratrie.

Moments ou la fratrie doit étre intégrée, ou il faut s’adres-

ser directement aux enfants :

 [’annonce du diagnostic, I’explication de la maladie, du
handicap,

* Les modifications de la prise en charge,

* Les modifications de I’état de santé (amélioration, aggra-
vation),

* ’intégration en milieu scolaire / en milieu ordinaire,

e La période de I’adolescence ol la fratrie est une ressource,

* Le mariage, le départ des freres et sceurs, 1’histoire amou-
reuse,

* Le vieillissement des parents (les enfants se posent tres tot
la question, surtout dans une fratrie de 2 enfants).

» L’enfant handicapé se sent coupable de ce qu’il fait peser
sur sa fratrie. ®

* Texte de I’intervention d’apres les notes de Cécile Fogola, assistante
sociale, et Laura Grando, neuropsychologue de SANCELLEMOZ.



Paroles de fréeres et sceurs :
ce qu’ils ont a nous dire !

Chantal CLOT GRANGEAT

Docteur en Psychologie, chargée de cours a I'Université de Savoie et
Psychologue Clinicienne, sensibilisée a la question de la fratrie, a la famille

des personnes cérébrolésées depuis de longues années.

Nous avons rencontré six fratries adultes, deux
fratries enfants et recueilli par écrit les témoignages
de trois autres fratries adultes. Il fallait trouver un
dispositif qui permettait de recueillir ces paroles :
deux temps distincts ont été proposés.

Un temps de paroles avec les freres et sceurs adultes
(Chantal, Mireille, Vanessa, Adeline, Kriss, Amélie,

Emmanuelle et Sébastien) au sein d’un grand groupe
comprenant cing membres de I’AFTC, un des psycho-

logues du Centre de ressources et moi-méme.
Un temps d’expression mélant paroles et dessins
avec les freres et sceurs enfants (Joachim, Melinda,

Estelle, Alice), dans un groupe plus restreint composé

de leur mere et de deux psychologues.

Ce ne sont pas des groupes de paroles, a proprement
parler, mais deux temps de recueil de paroles, en vue
du collogque. Voici quelques phrases recueillies :

Professionnels

Vous n’étes que sa sceur.

11 a fallu se battre pour avoir des explications,

les médecins ne savaient pas, ne parlaient pas.
On ne nous a pas expliqué.

On nous a menti ! Au moment de 1’accident, et
apres... Les médecins ne nous ont pas parlé.
J’avais 9 ans au moment de I’accident, tout est dif-
férent ! Je n’étais pas admise a I’hopital dont I’acces
m’était refusé.

J’aurais eu besoin qu’on m’explique : il avait une
barre de fer sur un os de sa jambe, des tuyaux par-

tout ; ca me faisait peur : j’aurais eu besoin d’expli-

cations par une autorité, un médecin.

On ne comprend pas tout ce que les médecins nous
disent. Mais a force de les entendre, on finit par
mieux comprendre !

Si je peux donner un conseil aux médecins concernés :

n’oubliez pas les familles ! Ecoutez-les et faites les
parler.

Les parents n’osent pas « se lacher », qu’ils pleurent !
A I’inverse, voir mon pere pleurer : ¢a s’est effondré !

Maintenant c’est OK ! Quoiqu’ils fassent, ils seront
maladroits.

Je suis la premiére : comme une maman ; c’est dur la
souffrance des parents ressentie par les enfants !

On n’en parle pas en face a face, mais au téléphone.
Moi, j’ai « épargné » mes parents ; mon autre soeur
ne les a pas épargnés ! C’est différent en fonction des
tempéraments.

Nous, on ne parlait pas de nous, on ne voulait pas
rajouter des soucis,

11 fallait s’effacer, soulager les parents, méme si on
pensait « vous ne m’aimez pas », on était résignés.
Nos parents nous ont en quelque sorte « confiés » a
nos conjoints et nous ont un peu abandonnés.

Nous avons souffert de voir que ma mere passait
tout a mon frére, ses caprices, sa mauvaise humeur.
Mes parents ne vivaient que pour mon frere.

Ce qui aiderait, c’est accepter qu’elle existe, cette
question... et son paradoxe. De pouvoir se dire : je le
déteste pour la place qu’il prend, d’avoir des senti-
ments contradictoires... accepter d’étre jaloux.

Freres et sceurs

Finalement, on n’en a jamais parlé entre nous, de
cette souffrance; on s’est réunis a partir des besoins
de notre frere, pour essayer de comprendre sa
douleur ou ses difficultés.

On parle de ce qui est matériel, pas de notre souffran-
ce, on se lasse, par force.

Le dire nous pese et nous éprouve car on sait qu’on
ressent la méme chose.

Moi, j’ai tout gardé

Nous, on en parle depuis un an, apres des années.

Mon frére

Il est mon grand frére, mais il est vrai que depuis son
accident, il a perdu sa place d’ainé dans le sens o,
aujourd’hui, notre relation tend a inverser les roles
Ce qui a été tres dur c’est : « Perdre un frére et en
retrouver un autre ! »

Dur de le voir dans cet état.

Accepter que mon frere existe est un paradoxe, je



suis ok pour faire un deuil mais aussitot je le re-
grette ; je le déteste pour la place qu’il prend mais
je ’aime toujours autant.

Je peux dire « mon frére me saoule ».

Vous dire nous mémes

Je suis seule dans un monde de silence !

11 faut accepter, moi, je croyais qu’ils m’aimaient
moins que lui ; ca prend toute la place !

Mais moi, j’ai perdu une partie de moi, on n’a plus les
mémes rapports, on s’aime beaucoup, mais j’ai perdu
une partie de moi.

Mon frére ne sera pas a mon mariage.

Je ne veux pas avoir d’enfants.

On pense a Vincent Imbert.

Que va-t-on faire apres le déces des parents? On a
pris ensemble la décision de ce qu’on ferait ensuite
mais on est nombreux, on a de la chance.

Nous, on a dit de ne pas le prendre en charge chez
nous, mais il faut dépasser la culpabilité.

En tout cas : merci pour ce colloque sur la fratrie...
1a, on est pris en compte, on existe !

Mon pere annoncant la nouvelle & ma mere dans la
salle de bain. « J’ai pleuré longtemps et apres je ne me
souviens plus de ce qui s’est passé »

« Deux jours sans savoir comment il allait, et sans
avoir pu le revoir. »

« Pour nous, plusieurs semaines sans pouvoir le voir. »
On a mis des blouses blanches quand on a été a I’ho-
pital.

On a joué a des jeux de bébé.

Lors de la visite aux soins intensifs, je « surveillais

un bouton » lié a un dispositif apposé sur le corps de
mon frere, au cas ol il se détacherait « pour prévenir
Iinfirmiere ».

Quand mon frere s’est réveillé c’est moi qui ai vu le
premier le pouce de mon freére bouger, « maman ne
voulait pas me croire ».

Un merci particulier a Emmanuelle Mehring, sceur de Benjamin TC,
qui a prété ses talents de comédienne a la présentation des paroles de chacun.

Edele Qo hot

J’ai entendu « quelqu’un pleurer » sans savoir qui
c’était ; c’était ma mere. Devant mes interrogations ma
mere a eu beaucoup de mal a me dire que mon frere
avait eu un accident. »

Mes parents m’ont un peu abandonnée, il y a eu I’ac-
cident, la naissance de ma petite sceur, ils sont souvent
occupé...

Pendant que mes parents s’occupaient de lui, on n’était
pas avec eux. Mais maintenant c¢a va (...) au début,
ouais, ¢ca nous manquait.

1l a parfois des crises de violence et « donne des coups
dans les murs » quand ca lui arrive.

11 était devenu bruyant, avec sa musique, mais mainte-
nant il met un casque.

Il veut souvent avoir raison, parfois il n’en fait qu’a sa
téte.

Alors que les gens qui le verraient ne penseraient pas
qu’il a eu un accident

Je ne pensais pas non plus, que les amis de mon frére
se détacheraient aussi rapidement de lui; et on se pose
alors des questions sur ses propres amis; seront-ils la
si je viens a avoir besoin d’eux? Serais-je 1a pour eux
dans le cas inverse? J’en ai voulu a ses ‘relations’ qui
se sont vite désintéressées de lui. Du moins jusqu’a ce
que moi-méme, je ne me rende compte que j’avais du
mal a m’investir dans sa ‘reconstruction’

Depuis 1 an, tout a changé avec une naissance : ¢a a
ramené de la vie dans la famille... Si on n’avait pas
eu ce petit bout !... Il est arrivé au bon moment
J’ai un désir de Vie ++, de recréer la vie !

J apprécie un coucher de soleil, mais la vie : non

- Peut étre pas maintenant !

- On en reparle dans quelques années!

Moi, je sais que je ne sais rien. Plus rien parce que tout
a changé. Peut-€tre en mieux, qui sait ? Mais ca fait
trop mal de croire alors j’attends, j’attends que ma vie
passe. Et lorsque je serai sur le bord de ma tombe, je
me retournerai et je dirai : j’ai souffert - beaucoup, j’ai
aimé quelques fois, mais j’ai grandi, j’ai vécu avec toi

et ¢’était bien. @

JLW T&“’ A acciefe-né

R ﬁﬂengC 6/0;
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Fratrie, autres regards

Emeric GUILLERMOU
Président de TUNAFTC

Le traumatisme est I’explosion de la famille et
de la fratrie : le blessé devient le centre d’inté-
rét familial, et du méme coup, la fratrie devient
le centre du désintérét familial, provoquant un
effacement identitaire.

La fratrie est 1égitime a recevoir un discours sur
le blessé mais naturellement, les freres et sceurs
sont marginalisés. D’ou I'interrogation relative a
la parole. Si je recois une parole de celui qui sait,
c’est que j’ai une place.

Les parents veulent protéger leurs enfants de la
souffrance par une parole indirecte, donc voilée.
La protection d’une certaine vérité ne donne

pas I’acces a la parole. Le choix entre parole et
silence est donc difficile. ®

Francois TASSEAU,
Vice—président de France Trauma Cranien.

Freres et sceurs ne sont pas les interlocuteurs
habituels des professionnels, ni dans la phase
initiale ou le pronostic vital est engagé, ni dans
celle de la rééducation : face a eux, les profes-
sionnels du soin font appel plus a leur expérience
personnelle qu’a de réelles connaissances.

On peut susciter 1’élaboration de recomman-
dations spécifiques et assurer un suivi de 1’ac-
compagnement dans le cadre des filieres et des
réseaux. Et c’est a des valeurs sires telles que
I’écoute, le respect mutuel, la confiance et la
solidarité qu’il faut alors recourir. ®
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Que peut-on faire pour la fratrie ?

Frédéric HILD

Conseiller en Gestion de Patrimoine,
auprés de personnes en situation de handicap.

es parents jouent naturellement un réle protecteur
pour leur enfant, qui se poursuit apres la majorité en
cas de situation de handicap sous la forme, ou non,
d’une mesure de protection. Les familles que j’ac-
compagne me posent alors la problématique suivante :
« Que se passera t-il quand nous ne serons plus la ? »
C’est souvent la question essentielle, celle qui détermine les
engagements, les démarches, celle qui paralyse ou qui force
alaction.

1l s’agit alors de déterminer et de mettre en ceuvre les solu-
tions adaptées afin d’optimiser la détention du patrimoine de
I’enfant en situation de handicap et de lui assurer son avenir,
ses ressources dans les meilleures conditions possible. I est
également nécessaire d’organiser au mieux la transmission
du patrimoine des parents en tenant compte de toutes les spé-
cificités de la situation.

Mais qu’en est-il de la « transmission de la protection » ?

Les freres et sceurs n’ont-ils pas « vocation » a prendre le re-
lais ? S’ils ne le veulent pas ne vont-ils pas culpabiliser en
voyant leur freére ou leur sceur sous tutelle d’Etat ? Ou peut-
étre est-ce seulement qu’ils ne se sentent pas capables d’as-
sumer cette charge. Venir en assistance voire en représen-
tation de son frere ou de sa sceur adulte n’est pas naturel.
Il faut donc de I’aide pour s’y préparer.

Ces difficultés peuvent troubler I’harmonie familiale du vi-
vant des parents mais aussi « polluer » la relation fraternelle
lorsque les freres et sceurs se retrouveront « face a face ».

Chaque histoire est bien slir particuliere mais différentes pis-

tes peuvent permettre de préparer cette phase :

1. Le dialogue : échanger au sein de la famille pour savoir
si le frere ou la sceur accepterait de « prendre le relais »
de la protection, écouter ses angoisses a ce sujet, les dif-
ficultés qu’il ou elle anticipe, les bonheurs aussi qu’il ou
elle percoit.

2. Lapprentissage : les parents peuvent transmettre leur sa-
voir, leur savoir-faire et leur savoir-étre (et donc leurs com-
pétences !) qu’ils ont acquises au fil des années, et essayer
de les formaliser pour pouvoir les transmettre au frere ou a
la sceur, qu’il s’agisse de 1I’accompagnement du majeur en
situation de handicap ou de la gestion de ses biens.

3. La mise en ceuvre de mesures concretes, par exemple :

e La nomination du frére ou de la sceur comme subrogé
tuteur ou subrogé curateur afin qu’il (elle) soit d’ores et

déja impliqué(e) dans la gestion de la mesure de protection
si tel est le cas.

e La rédaction d’un testament qui désigne le frere et/ou la
sceur comme les futurs curateurs ou tuteurs. La réflexion
quant a cette nomination ne se fera ainsi pas dans I’urgence
au moment de la succession des parents.

e La mise en place d’une assistance de professionnels
connaissant la famille et expérimentés dans les démarches
liées aux situations de handicap.

e [’élaboration d’'un mandat de protection future pour
autrui qui permet aux parents de choisir une ou des person-
nes de confiance qui auront pour mission d’assurer la pro-
tection de I’enfant en situation de handicap et la protection
de ses biens. Ce mandat étant contractuel, il apportera un
cadre précis et personnalisé aux attentes des parents et aux
possibilités des freres et sceurs.

Cette préparation peut permettre au frere ou a la seeur
susceptible de prendre le relais de mieux cerner les dif-
férentes dimensions de 