Edité par CHOISIR L’ESPOIR Nord - Pas de Calais - 73 rue Gaston Baratte - 59493 Villeneuve d’Ascq

Association sans but lucratif loi 1901 - Préfecture du Nord n°20528

®






L0
\nt Ody

Avoir un frére ou une sceur atteint d'un cancer n'est facile a vivre pour personne.

POUR TOI AUSSI, CE N’EST PAS FACILE.

L'annonce de la maladie est un trés gros choc pour tes parents ; toute leur attention est pour
ton frére ou ta sceur malade. Tu les vois anxieux, tendus, tristes ou énervés... lls ne sont plus
pareils. Tu as l’impression que tune comptes plus comme avant pour eux. Et pourtant. ..

TOlI AUSSI, TU ES IMPORTANT.

Peut-étre que tu es inquiet, perturbé, triste, tout chamboulé, pour ton frére ou ta sceur malade,
pour tes parents et aussi pour toi-méme. Que de pensées, de questions et de sentiments qui
se bousculent en toi!

D’autres enfants et adolescents ont déja vécu et ressenti cela avant toi. Nous en avons rencon-
tré. lls nous ont dit que c’était important d'en parler. C'est pourquoi, a travers ces pages, nous
leur donnons la parole.

POUR T'AIDER, QUELAQUES INFOS ET CONSEILS.

Nous voulons aussi te donner des informations et des conseils pour essayer de vivre le mieux
possible cette période difficile de 1a maladie de ton frére ou de ta sceur.

Nous espérons que ce livre t'aidera a parler‘ de ce que turessens et t’éclairera surles questions
que tu te poses.

Bonne lecture, bonne rencontre.
LEquipe de rédaction

France, Pinpin, Dominique
et Bénédicte.

Pssst, Salvt je m'appelle Covic.
Je svis la sovris la plus sympa de l'univers.
Jai fait plein de renconlres , jaivu plein
d'enfankts qui m'ant raconté leur histoire...

€t povr commencey, faisons la connaissance

de la famille de Théo el Julie.




La famille...
Geand-Pece

Mamie

#




- Remerciements.




Quand j'ai appris que mon frére Arthur devait aller a I'hopital pour passer des examens...

Maman revient a la maison... Arthur est resté a I'hépital.

Maman nous apprend que c’est grave pour Arthur...
Elle appelle aussitot Papa sur son lieu de travail. ..
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|l faut que nous
sS0yons covrageux.

Queest ce quon
mange, Mamie 2
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Si bv renconlres un pehit nuage de covulevy;
va 2 la page indiquée el lv en savras plus.

.. Des moks compliqués 2 Oh ! Pas de panique,

il y a un lexique  p.UZ

Salut, c’est moi Chouette.
Je vais t’accompagner
pour essayer de voir plus clair en toi.




De son coté, Julie imagine des choses bien plus
effrayantes que la réalité...

Vet avssi, ma pavvre Sop’nie,
}o voudrais bien savoir ce qui
se passe & I'Lap.hd !

Le lendemain a la cantine de l'école...

Depuis qu'/\vav est malade, on doit
mangev a la cantine, cest pas bon et

quancl Lj',:>emsedc)ue Je dois aussi

vester ala 5av erie ce soiv..

/




Chez
la maman passe

é E \% beaucoup de temps

a'hopital. Elle dort la-bas.

S
X

Chez

3

Chez | co, les freres et
sceurs sont confiés a
la voisine a la sortie
del’école.

S

Chez ,le papa
fait les nuits a l’hépital.

,les

leur mamie.

C'est vrai, les premiéres semaines sont souvent
perturbées et difficiles. ..

Il faut du temps pour que la vie de chacun se
réorganise. Sois patient, aie confiance.

enfants vont chez

Chez Sarah, les
grands gardent
les petits.

Chez , plus de
foot, plus de danse...

B

é) Chez Kevin,
?}\\’ pour la premiére
fois, les enfants ont
pris le bus pour

aller a l'école.




Allo... la Lune !lci la Terve.. Peux-tu
vépéler la question Théo 2

N

Bravo d'élre venus me VoI, Je vais
essayer de Vépondre a vos quesHons.

A I'hopital, premiére visite a Arthur...

Si vous vous posez des
quesl*ions, VouUs pouvez
aller voir le mécj:cin

qui saccupe dAvthor.

Ca va Avthor 2

Nous faisons le maximum pouvr

Est-ce qu'il a mal ?
qu'AYHnuk nait pas mal.

Est-ce quon peut
[attvapev, Docleur 2 Non Théo, le cancer
nest pas vne maladie

conl’agieuse !

Tu vais, Soplu'e,
fo ne risques
rien..




Cest quoi l'aplasie... p14

N

.. Jaimerais en savoir plus sur
la maladie par les parents
ou les médecins...

...C’est quoi des métastases... p14
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QUESTION9 !

Peut-étre que oui, peut-étre que non... Plutét que
de te faire du souci tout seul dans ton coin, au
lieu d’entendre des morceaux de réponse quand ta
maman est au téléphone,

ose poser tes questions a ton papa, a ta maman,
au médecin ou a quelqu’un de proche... méme si tu
crois que cela les dérange.




Le cancer est une maladie qui existe depuis trés longtemps. Et I'on ne sait
toujours pas aujourd’hui pourquoi certains enfants ont un cancer.
Zl
‘#
Le corps est

F\ajpvic,ué de milliavds
de peH‘es bviques

Quancl on est en bonne sanl'é,
des cellules nevves se pabviquenf
pour gue nolvre corps 3|ranclisse, oL pour
. vemplacer des cellvles vsées ov abimées,
quen aﬁ p,e”e le par exemple apves une écorchure.
ceflvies. Quancl on a fini de 3vandiv ou que la blessure

est réparée, il yauvn sasFéme dansle corps qui

appvend avx cellvles qu'e”es doivent avvéter
de se Fabriquer Si elles continvaient de se
q
fabriguer; il 4 en avrait brop.
< Y [P

Y Un jou il pevt avriver
Tous les cancers que des peHFs movceavx de la
ne sont pas pavei'sl Fumeur se detachent el sinstallent
M R exemple, si ce sont des dans un avtre endvoit du corps ol
f asse . .
\VY| L cellvles des os, le cancer ils continvent de se cléve!opper sans
- Os sappellera ostéosarcome, si savvéter Ce sont ces petits
ce sont des cellvles du sang, movceaux détachés el installés
\ ce sera vne levcémie.. aillevrs quon appelle des
métastases.

** textes du Docteur Bernard Hansen. Merci pour son aimable autorisation de publication.
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|
Le sanqg est un
h’quide quiqmnsPov"e
des cellvles, qui sappel-
lent les globules vouges,
les globules blancs et les

7
Les 5'obules
rougé€'s donnent
leur cdulevr av sang.
Is sevvent a apporter
"oxa &ne aux avlres
ce U’es CJU COVPSA

3
Les 3lobu'es

blancs sevvent a se

1]
plaguettes. e & .... ..
A & _. & &
- @ e .)@
y
Les plaquettes S
empéckenF de saiﬂnev Les globules Os _
vouges, ?es 3’o[>ules N

longtemps quand oh se
Hesge, eﬁ)es viennent boucher |~ blancs et les p’aqueH‘es
le brov cle la blessure. £ se fabriguent a lintérievr

}\/\l / / des os, dans la
N L/ y

moelle osseuse.
s

iy

vAPLAS|E

7 g
6 Le san e
Quard la oL de mangue de ?ol)u’es
lobules vouges : ca J

moelle osseuse
ne Fabvique p'us de
3’0[)\)’33 vouges, de

blancs : on ne peul‘ p’us
se défendre conlre les
micvobes el on attrape

s'appe”e lahémie.
On est p&’e, oh es

j’d”"les ﬁ,a”?sj ”‘.F Pahgue' des infections. Il faut
ep ‘;I‘Z‘ja;‘: e ;—: ,;.;_.&9 faive attention.
%
q ) o
Le sanq manque wéf@ Rirfois, méme si
o

on a fait aHenHon, on peuF
aHmper vne infection parce
qu'on ne peuf p’us se défendve.
Il 4 a de la Fievve cest
I'ap’asie febrile |l Faut allev
a "L:Spi,‘al

de p’aqueHes: on L)
saighe F\aci,emenf on a

de3 bleus sur la peav,
méme si on ne se coghe

pas bees Fort.
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deéfendre conlre les microbes.

le cancece ¢

Comment peut-on
attraper une tumeur ?

D'ou ¢avient ?

Pourquoi cela touche

les enfants 2

Mais la méde-
cine et la science ne
savent pas tout.

On ne
sait pas d'ou ¢a vient.

On ne sait pas non plus
pourquoi cela touche les
enfants.

les cancers ne sont
pas contagieux.




%urq\)oi il perd ses cheveux ?

La chimio abime aussi les cellules normales qui
fabriquent les cheveux. Ces cellules normales
se réparent toutes seules aprés. Les cheveux
repoussent souvent plus beaux qu'avant la
chimio.

C'est quoi, les chimios 2

Ce sont des médicaments spéciaux contre le cancer.
Les chimios tuent les cellules cancéreuses. Comme
elles sont tres efficaces, on les donne méme si elles
ont aussi des effets négatifs non recherchés (on dit
effets secondaires).

C'est quoi, un cathé cenlral?

Certains médicaments sont donnés par la bouche.
D'autres sont donnés par perfusion. Pour éviter de
piquer trés souvent les veines du bras, les médecins
installent un systéme spécial pour donner les
médicaments : c'est soit un cathéter Broviak soit
une chambre implantable sous la peau (PAC).

Pourq\mi il a des apH'es 4

Parfois la chimio abime les cellules normales de la
bouche. Un traitement est nécessaire. Puis les cellules

de la bouche se r'épar'ent toutes seules apr-és.

@
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Rurquoi il 3onﬂe 2

Parce qu'il prend de la cortisone, un médi-
cament qui aide a lutter contre le cancer.
La cortisone retient leau et le sel des
aliments dans le corps, cela le fait gonfler.

Pourquoi il mange sans sel ?

Pour ne pas trop gonfler avec la cortisone.

Rurquei il vomit 2

Le traitement ou la maladie peuvent faire vomir.

Est-ce qu'il a mal ?

Il arrive que les malades aient mal, maisily ade trés
bons médicaments contre la douleur. Dés le début
les médecins et les infirmiéres sont tres attentifs a
ce que les enfants n‘aient pas mal.

Les médecins aimeraient donner des médicaments qui n'ont pas deffets
secondaires, mais ils ne peuvent pas toujours.

®
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J ai aussi plein de sentiments

qui e bousulent en moi...

C’est souvent Mamie qui nous garde a la maison

Jme sens

coupable Cest pas drsle,

Julie se confie 3 Mamie...

')"me sens nul,

dalleyr bien.

Je suis inquieP ; ; A
pouk ’es parenl‘& f
\

Je Compvends que
bo sois Hriste. Tes
parenls Faimenl,
mais ils onk moins
le l'emps detele
monlver.

’

= el papa he maiment plus..
g\\ e
A5)

25
Ny

Mamie, Je suis briste, Je
p,euke le soir dans mon lit
Qui va s'accuper de moi ?
2 Je crois que maman

Mieux vaul te défouler
sur un ballon.




.. Je me sens

p ’k coupable de ne rien
¥ en rfa

pouvoir faire. ..

4

énervait

.. Je me sentais seul,
délaissé, exclu...

.. Jelenvie, c’est toujours
lui qui regoit des cadeaux,
je suis

N

US...

.. J'aime bien quand on joue
adeux, cest chouette. ..

N

.. Jaihonte...

... Javais envie de 'aider,

mais je ne savais pas
comment lui dire... C .

colére

S

701, QUELD

Etre en colére, triste, inquiet, heureux, énervé...n'est ni bien, ni mal,
cest comme ¢a ! Ce sont des sentiments qui viennent en toi sans que
tules décides. Tu ne peux pas les contréler. Par contre, ce que tu peux
controler, cest ce que tu en fais. lly a donc une différence |mportante
entre exprimer un sentiment (je me sens jaloux de mon frére)
et avoir un comportement (je casse mon jouet).

Méme s'ils ne sont pas toujours agréables, les sentiments font
que nous nous sentons bien vivants. Les reconnaitre et les
partager avec une personne qui pourra t'écouter, sans te juger,
soulage, apaise, console, rassure. ..

| . ' |



Dans le cabinet du médecin.

Théo et Julien sur le chemin du retour.

Jai peur pour lui.
Est-ce quil va 3uériv 2

On ne peuf Jamais en ghve cevlain, nous
faisons tout pour 3uévir ton freve.

Tes notes ont completement  Je narrive plus & me concen-
chule. Qu'esf—ce qui brer. Je suis inquiel‘ pour mes
Favvive, Théo ? pavenl's. To vervais lambiance

\ K ala maison!

Julie entend ses parents discuter au sujet d’Arthur.

i

—T T
11
11Ul

-\ Quest-ce qui
_hous avrive 2

En rentrant de l'école.

Jaivu Papa el Maman pleurer,
¢a ma fail peur. %u crois
quArthur peot mouriv 2

Je ne sais pas , mais ce
qui est sbv, cest que les
médecins s'occuPenl' bien .
de lvi.. et nous aussi.




& Sami ales boules.
Louise dort mal. BM jl_

s’inquiéte : quiva la conduire a la danse ?

g Charlotte a un nceud dans le ventre. ﬁ Max a mal a la téte.

f Flo n’a pas d'infos. g Ahmed n’a plus faim.

Joachim a peur d’attraper la maladie de sa sceur. %\/

g a peur de rentrer dans une maison vide.

Quelquefois, quand on est tres inquiet et quion ne peut pas
en parler, le corps réagit : maux de téte, maux de ventre,
cauchemars, pipi aulit... on peut aussi devenir plus agressif,
se replier sur soi, avoir des difficultés scolaires.

N’hésite pas a poser des questions sur la maladie, a aller a
I'hopital ou a téléphoner pour savoir ce qui se passe. Dis ton
inquiétude et tes peurs a quelqu’un en qui tu as confiance. Car
ce que tu n'exprimes pas et que tu gardes pour toi, peut te
rendre malheureux.

©



Je m’en voulais d’aller bien...

Pourquoi Arthuy, il est malade, il Fravaillait
bien alécole. lui! En p’us, Je he peux
méme pas lui donner ma moélle.

On neest pas CompaHB’e. ‘ p43
K — A




... Je m’en veux d’aller bien...

—

... Je me sens coupable d’aller au cinéma @
alors que ma soeur doit rester a la maison
parce quelle est en aplasie... ¢

Z/

W gDEP ENSE \Y
7 O, TESTTV a S CeLA PoUVN‘%«@

Peut-étre te poses-tu encore des questions : "Pourquoi c’est tombé
sur lui et pas sur moi 2 Suis-je responsable de sa maladie ?..." Tu peux
encore croire que cest de ta faute s'il est tombé malade. Et non, tu
n’y es pour rien. Croire que penser tres fort a une chose peut la faire
arriver, cela n'existe pas. ll n’y a pas de pensée magique.

Face a la maladie, tu te sens impuissant. C'est vrai pour ce qui est
médical mais tu peux aider ton frére ou ta sceur autrement. Cherche g
ce qui pourrait lui faire plaisir, je suis slire que tu vas trouver... si tu te

sens coupable de quelque chose, je te conseille de te confier a quelqu’un
que tu aimes bien, tu seras sans doute soulagé.

| ®




J'avais envie de pleurer...

Forum de discussions : * « Jeunes Solidarité Cancer »...

Cestla premiére fois que Lj'cu' VU mes pa\renl*s p’euvek..
¢ama fait mal, Jai envie de pfeuver“

T’inquiete, moi aussi
j’ai pleuré, y a pas de
honte. Vas-y, pleure,
ca fait du bien...

* site web : www.jscforum.net

Quand j’ai vu
Arthur et les autres
dans la salle de
jeux de I’hopital,
pales et sans
cheveux... j’ai eu
le coeur serré.

De retour a la
maison, je I'ai
raconté a ma petite
sceur, elle a eu un
gros chagrin...

Je lui ai dit que je
|’aimais, on s’est
fait un gros calin.

24
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Corinne a envie Martin a peur o .
de ne rien faire. %X" que son frére , esttriste,
puisse mourir. son frere retourne
souvent alhopital
et subit des tas
Sylvie est malheureuse d'examens. g

de voir sa sceur
sans cheveux. . )
Juliette est trés dégue de

he pas pouvoir' partir' en
Antoine en a marre des vacances cette année.
médicaments de sa sceur. ﬁ

/% Creg nest pas triste,
\31 il a confiance, il continue

a du chagrin, savie comme avant.

Sa maman n'a pas pu ®
venir a son spectacle de danse. X &
& W RSy, "
701, A% €D p ot

Tu as le droit d’étre triste. C'est difficile de voir ses parents
pleurer mais tu sais, comme toi, ils en ont besoin. La vie
est faite de moments de peines et de joies. Profite des
petits bonheurs de tous les jours, la vie continue. Ton fréere,
ta sceur rentre de I'hbpital, pourquoi ne pas lui faire une
surprise ?

C’est l'occasion pour toi d'étre inventif : imagine, crée...

Situes triste, partage ta tristesse, cela pourra te
consoler. Parler ou pleurer peut te faire du bien.

®



Aucollége...

4 ) Mo aussi, cest parei’, €t moi, ma Seevr ma piqué
on frangin ma piqué mon freve me prend  mon nouveau b-shivh,
mon povtable.. la bete.. ¢a va chauffer ce soiv !

i

Ca ménevrve,
Vous vous p'ai nez pouyr
Uh ¥ien, Vous he Vous

Ahlah!Je parie que Tele
deeuf a le méme coiffeur
que le freve de Théo..




... Je suis en rage contre
la maladie. Pourquoi cest
tombé sur lui 2 Je n'ai pas
trouvé de réponse.
C’est dégueulasse...

N\

... Mon frére est malade,
¢a ménerve...

... J'en ai marre qu'on me gronde
parce que je fais du bruit...

... Je suis en colére, contre tout le
monde, Dieu, la pollution,
la maladie, mes parents,
mes amis, les médecins...

... Les infirmiéres me prennent

la téte a faire des piqiires
toujours comme

¢a a mon frére...

Og

74 9

COLERE *
Le traitement du cancer n'est pas facile a vivre. Personne ne sait
jamais a quoi s’attendre et cela met tout le monde en colére. On
. a envie de trouver un responsable pour pouvoir tourner sa colere

contre lui. Parfois aussi, les parents se mettent en colére et ils

en sont malheureux aprés coup, alors qu'en fait, ils sont avant
tout inquiets pour leur enfant malade.

Si ta colere monte, monte, monte... crie tres fort dehors ou sur
ta poupée. Tape ta rage dans un oreiller ou dans un ballon. Tant
que tu ne fais de mal ni a toi, ni aux autres ni au matériel, c'est ok !
Cherche quelqu’un qui peut t'écouter. Ne garde pas ta colére au
fond de toi, sinon tu risques de devenir agressif sans le vouloir.




En attendant le diner...

Comme Avrthur est en aplasie *
Je suis coincé ici el Je ne peux méme pas
inviter mes copains a la maison..

Ceest foudouvs tout pour lui...!

Les gens par’enl‘ avec lvi
el pas avec moi.. !

" €} moi alovrs ! Jen ai mavve..
Maman est toujours avec Arthor !

Pendant le repas... ‘
Théo, ne mets pas les Oh 'Ma Julie, kv
coudes sur la table.. Ben moi, Jje ne veux ne sevais pas vn
Julie mange proprement.. plus me raseer lles pev Ja’ouse 2
€F Avtho, pourquei fu denls, plus aller a Viens me faive un
ne lvi dis vien a lui.. 2 & & ) [école, plus ranger vos célin.. Tu
= mes Jouer. Enplus, sais, je Faime !

Jai mal av venlre ! )/
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est jalouse de sa
soeur qui regarde la télé
quand elle veut.

Amine voudrait aller
alécole seulement
quand il en a envie.

Amandine aimerait ﬁ

rester au lit toute Sofia aimerait aussi
la journée comme avoir son petit déj au lit.

son frére. WT’%E

Gaspard voudrait aussi Julien trouve injuste que son
étre chouchouté frére ait tous les privileges et
par tout le monde. ne se fasse jamais gronder.

LoUX >
Sk 2

£p
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Les enfants malades ont beaucoup de priviléges : les gens veulent leur faire plaisir
en leur offrant des cadeaux parce qu’ils ont de la peine pour eux. Tu es jaloux, tu
penses méme que tes parents t'aiment moins que ton frére ou que ta sceur.
Il est important que tu te souviennes que tes parents t’aiment autant
que ton frére ou ta sceur, seulement ils ont moins de temps pour
te le dire ou te le montrer.

Glisse des petits mots sous l'oreiller de tes parents. Dis-leur
que tu as besoin d'entendre qu'ils t'aiment aussi. Si tu ne
trouves pas les mots pour dire ce que tu ressens, tu peux écrire,
dessiner...



Certaines fois, les dialogues n'étaient plus possibles. ..

Tu sais, Maman,
alécole..

Oh ! Cest Iheuvre

/ _des médicaments

Il nb a pas moyen dete pavlev,
Maman, b n'écoutes Jamais vien..'{

Quelques minutes plus tard...

Oh ! Salut Julien ! Ah, vous allez bous av ciné ce soir..
Ben.. cest bien.. Euk, av Fail’, Lj'ai oub’ié, demain, e ne
pourrai pas Ljo\)e\' av s&oo"...

v préviens les copains.
Ah!_ils s'en dovtaient-.
Bon.. Ben.. a plus !

Théo perdu dans I'Univers

Y a kil quelquon ?
 Sevl av monde..

Maman, n'oublie pas demain,
mon sPecfac'e de danse :
alécole..

Non ! Arthur a de la fievre et J€ ne veux
pas le laissev tout seul & la maison..




] |

P ANEN | Ll

... J'ai l'impression que je suis
devenu moins important pour
mes parents et incompris
par mes amis...

&
70],.. AVEC ®

Tes parents te manquent, s’absentent souvent et méme
quand ils sont a la maison, ils ne sont pas trés disponibles.
lls doivent penser a mille choses en méme temps : la maison,
le boulot, ton frére ou ta sceur malade, la famille, les amis...
Le temps n'est pas élastique et ils ne peuvent pas se
couper en dix.

Tes parents ne toublient slirement pas...
Si tu en doutes, tu peux leur demander !



Je ne savais pas toujours si j’avais envie ou pas envie...

Tkéo, ne laisse pas
ton Freve sevl dans
sa chambyre, va
Jouer avec lvi..

Pendant ce temps, dans la cuisine

Désolée ma

On fait vn 56"eau puce, jaitout
maman ° J'usfe ,)e '*emps
ey de covrir a la
pkarmacie.

o

Finalement...

Cestmoi qui vais gagner !

O




avait envie d’aider, mais c’était impossible. 5%
Dimitri avait envie d'étre gentil ne savait pas quoi faire.
] avec sa sceur malade et en méme ne voulait pas déranger,
| 9 N N e N
temps de l'envoyer promener. 7' il voulait se débrouiller seul le plus

. possible, ne pas géner ses parents.
s Depuis que Nourredine est malade

Soraya n'arréte pas de coller son voudrait jouer avec
grand frere Brahim. Enzo qui est malade, mais ce
nest pas le bon moment.

Sandra se sentait tiraillée entre le

désir de savoir et celui de ne pas en Nicolas était content de retrouver

savoir trop sur la maladie pour ne sa sceur, mais il n’avait pas trop

= pas s’inquiéter.. envie de la voir sans cheveux.
veut étre gentille mais §§§ aime s’isoler dans sa chambre
i maman se met en colére. pour écouter sa musique, il aimerait oublier

tout, mais... il y pense tout le temps.

Il n'est pas toujours facile de savoir comment se comporter avec son
frére ou sa sceur malade. Dans cette période perturbée par la maladie,
les relations avec les autres ne sont pas toujours évidentes. Cest
normal que tu ne saches plus tres bien ni ce que tu veux, ni ce que tu
penses, ni ce que tu veux faire... cela peut te sembler étrange ou méme
bizarre de ne pas savoir ce dont tu as envie... ne t'en fais pas, cela
arrive a d’autres.

Si ce que tu proposes ou ce que tu fais ne tombe pas au bon moment,
ne baisse pas les bras, une autre fois, cela pourrait étre tres

apprécié. Tu peux aussi demander ce que tu peux faire. Si tu te sens
tiraillé, si tu ne sais pas trés bien ce que tu veux, prends le temps de
réfléchir a ce qui serait le mieux pour toi et pour les autres.

®



Malgré tout, cela m’arrivait...

Arthur va mieux en ce moment...

Dans la chambre d’Arthur...

Papa, Maman, je sors
avec les copains...

TR

Amuse toi bien !

Le mercredi suivant...

Je suis Cohl’eh", fe me sens Eien,
on va ala mer 2

Ok Je prépare
les affaives !

34

du pique-hique !

Je pvends ma journée..

=

%

Je moccupe

€t moi, J'e fais

uh 36|'eau !
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... Onfaisait des parties de
flipper ou de console de jeux,
c’était dément...

N

... A mon anniversaire , mon grand frére malade
m’a offert des pots pour mettre des plantes,
cela m’a fait hyper plaisir...

Comme c’est bon de vivre tous ces moments de joie et de
complicité avec ton frére ou ta sceur malade. Peut-étre
penses-tu, qu'actuellement, il n’y a pas de bonheur possible,
mais tu sais, cest aussi dans les petites choses de la vie que

le bonheur se trouve : un calin de ta maman, un mot gentil d’un
9

copain, bricoler avec ton papa, marquer un but au foot...

Méme si ton frére ou ta sceur est malade, tu as le droit
de t’amuser et méme de rire. Ta joie peut étre
communicative a toute ta famille.

Ose étre heureux !

0
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Papa a pris des congés pour se relayer avec Maman auprés
d’Arthur...

nnnnnnn

Ala demande des parents, une bénévole de 'association
« Choisir 'Espoir » vient réguliérement a la maison.

Six mois plus tard... Maman a repris son travail 2 mi-temps.
Les chimios d’Arthur étaient de plus en plus espacées et

il allait de mieux en mieux. La vie redevenait plus normale.
Arthur a repris le chemin de I'école, Julie est retournée au
cours de danse et moi.

€l moi, ce que la maladie dArthor ma appvis cest a velativiser
les choses.. Je me sens p’us mlr que les garcons de mon aqe,
la maladie dArthor ma aidé & grandiv, & voir le monde avkré-
ment, a voir lessentiel p'u%‘l‘ que laccessoire...




JA‘— arrivait 3 soccuper, &
1 elle sortait pas mal et vivait ?} @

son truc a part de son coté.

Omar a pu continuer les
mémes loisirs.

Margaux ne travaille plus,
elle ne fait plus ses devoirs,
elle se sent mise de coté.

Diego a dii arréterle
judo, personne ne
pouvait I'y conduire.

Chaque famille s'organise comme elle le peut.
Il est important que chacun essaie de vivre
aussi normalement que possible.

Les changements ne sont pas toujours faciles a
accepter. Si tu trouves qu’ils sont vraiment trop
durs, tu peux proposer des idées pour que la vie
s'organise mieux pour chacun.

Chez | oanz, lagrande
soeur prend le relais de
maman a la maison.

Steven devait s’affirmer,
c’est-a-dire réussir en
classe pour ne pas donner
de souci a ses parents.

Candy ne peut rien
organiser d’avance,
tout tourne autour de
sa sceur malade.




..Ce quima aidé, cest la Journée a
lécole, Je nb pensais pas hrop !

bye décole e’b.uT bres
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. Profite de chague moment de la vie quand
tu es avec bon ?véve ou ta seevr malade !

. Reste en contact avec ton Freve,
quancl il est a ,'Lé‘pil'af...




En rencontrant des familles, nous avons pris conscience de la grande solitude que vivent
les fréres et sceurs d’un enfant malade. La souffrance delafratrie est triple:ils souffrent
pour leur frére ou leur sceur malade, pour vous les parents, qu’ils sentent inquiets et
préoccupés et enfin pour eux dont la vie est totalement bouleversée.

La maladie grave fait naitre en eux une foule de sentiments contradictoires : tristesse,
jalousie, peur, culpabilité, colére, en méme temps que de la tendresse, de la générosité ou
delaprotectionvis-a-vis de leur frére ou sceur malade. C'est une période difficile pour tous.

Cest ainsi que peuvent apparaitre des comportements régressifs ou des réactions
psychosomatiques.

Le jeune enfant peut manifester sa peur, sa confusion, son chagrin d’'une maniére déguisée :
pipi au lit, difficultés a manger, a dormir (cauchemars) hyperactivité, rivalité accrue dans
la fratrie, crises de colére inexpliquées. Il peut aussi se replier sur lui-méme, bouder, pleurer
beaucoup ou avoir du mal a se séparer de vous. Lenfant plus agé et I'adolescent peuvent
manifester leur souffrance par des difficultés de concentration, des migraines, des maux
de dos, des maux d'estomac, des troubles du sommeil, des peurs ou des phobies, des
difficultés scolaires, des transgressions de limites (drogue, alcool...).

Ceciest important a savoir pour que vous sachiez ménager certains moments privilégiés
avec vos autres enfants, pour que vous continuiez a vous intéresser a tout ce qui fait
leur vie, a leur travail scolaire, a leurs loisirs, méme si tout cela peut paraitre dérisoire
par rapport a la maladie de votre enfant.

Cenest pas tant la quantité que la qualité de temps aleur donner qui est important.



Pa ent9

Donnez-leur des informations claires a propos du cancer et du traitement
pour qu’ils puissent comprendre ce qui se passe et poser leurs questions.
Laissez-les s’intéresser a 'aspect médical de la maladie.

Désamorcez les craintes imaginaires de vos enfants en leur disant que le cancer n'est
ni contagieux, ni une punition, nileur faute.

Proposez-leur de rendre visite aleur frére ou sceur a l’hépi'l:al.

Si vous devez vous absenter de chez vous, gardez le contact avec vos autres enfants
par des coups de téléphone, des petits mots, des textos.

Faites-les participer aux décisions familiales prises a cause de la maladie.
Prenezle temps de leur faire un compliment, de les embrasser ou de leur dire merci.

L'enfant malade est souvent gaté par I'entourage et vous-mémes, pensez aussi a vos
autres enfants : par des petites attentions, des petits cadeaux qui prouvent qu’ils
sont toujours importants pour vous, que vous ne les oubliez pas.

Dites-leur que vous les aimez toujours mais que les circonstances actuelles vous
empéchent d'étre davantage avec eux. .

Rencontrez les professeurs de vos enfants pour leur parler de ce que vous vivez a la
maison. Si nécessaire, proposez a vos enfants une aide pour le travail scolaire.

Renseignez-vous a I'hopital de votre enfant pour savoir si des rencontres de fréres et
sceurs sont prévues ouorganisées. llpeut étreintéressant quevos enfants rencontrent
d’autres freres et sceurs dans la méme situation queux.

Fartagez vos sentiments et émotions avec eux ; cela pourra les aider a exprimer les
leurs.

Si pour un moment, vous ne pouvez offrir a vos enfants le soutien moral dont ils ont
besoin, essayez de trouver dans votre entourage, dans le milieu professionnel ou
associatif, des personnes capables de prendre le relais.

Ala maison, il est souhaitable de poursuivre une vie la plus normale possible.
Soyez patients, il faut du temps pour trouver un nouvel équilibre familial.

Que vos enfants bien portants vous permettent de rester en contact avec la réalité
quotidienne. La vie continue, malgré la maladie.

®
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Lexi-ve

ANEMIE

Diminution du nombre de globules rouges.

APLASIE

Diminution importante de la production, par la
moelle osseuse des éléments du sang: globules
blancs, globules rouges, plaquettes.

BENIN

Non cancéreux.

Dans la leucémie, ce sont les globules blancs
qui sont cancéreux et qui se développent sans
s'arréter. Certaines fois, on appelle ces
globules blancs malades des blastes.

CATHETER (CATHE.)

Tube long et mince placé dans un vaisseau ou un
organe pour introduire médicament, nourriture
ou liquide. Le cathéter améliore le confort de
I'enfant qui n’a pas besoin de subir une piqiire a
chaque injection. Il diminue le risque d’abimer
les veines et facilite les perfusions de
chimiothérapie. La pose du cathéter se fait
sous anesthésie générale.

CELLULES DU SANG

Fabriquées par la moelle osseuse, elles
circulent ensuite dans le sang (globules rouges,
globules blancs, plaquettes).

CHAMBRE IMPLANTABLE

Petite capsule (ou chambre) munie d’une
membrane, implantée sous la peau au dessous
de la clavicule. Elle est reliée au cceur par un
cathéter et permet deffectuer les
prélevements de sang ou de brancher une
perfusion sans piquer les veines de l'enfant.
Limplantation de la capsule se fait sous
anesthésie générale.

CHIMIOTHERAPIE (CHIMIO.)

Ce sont des médicaments spéciaux contre le
cancer. Les chimios tuent les cellules can-
céreuses. Comme elles sont tres efficaces, on
les donne méme si elles ont aussi des effets
secondaires.

CORTISONE
Un médicament qui aide a lutter contre le
cancer.

Identificationdelamaladie parses symptémes.

EFFET SECONDAIRE
Leffet non recherché d’un traitement ou d’un
médicament.

Cellules sanguines chargées de la défense de
l'organisme.

GLOBULES ROUGES
Cellules sanguines chargées du transport de
l'oxygéne dans les tissus.

HEMOGLOBINE

Pigment contenu dans les globules rouges qui
donne au sang sa couleur rouge et qui permet
aux globules rouges de fixer 'oxygéne.

INFECTION
Invasion dans le corps de germes, de maladies
(microbes, virus,...).

IRM (imagerie par Résonance Magnétique)
Examen radiologique utilisant des champs
magnétiques pour obtenir des images internes
du corps humain.

N’avoir ni mangé ni bu en vue d’un examen ou
d’une anesthésie.

LEUCEMIE

Maladie cancéreuse des globules blancs du
sang. Il y en a plusieurs sortes - LAL : Leucémie
Aigiie Lymphoblastique - LAM : Leucémie Aigiie
Myeéloblastique.



LYMPHE
Liquide clair, proche du sérum sanguin,
contenant des globules blancs.

Cancer du systéme lymphatique comprenant
les ganglions, la rate et le thymus.

MALIGNE
Une tumeur
cancéreuse.

METASTASE

Forme de propagation du cancer. Des cellules
malignes se détachent de la tumeur mére et,
transportées par le sang ou dans la lymphe,
vont former de nouvelles tumeurs a distance.

MOELLE EPINIERE
Substance se trouvant dans
vertébrale.

MOELLE OSSEUSE
Organe de formation des cellules du sang se
trouvant dans presque tous les os.

maligne est une tumeur

la colonne

Tumeur du rein chez 'enfant.

NEUROBLASTOME

Tumeurdes cellules nerveuses embryonnaires.

NUMERATION FORMULE (NUM.)

On préléve un tube de sang pour le faire

examiner au laboratoire, en vue de déterminer

le taux de globules blancs et leur répartition,

de globules rouges et de plaquettes qui

composent le sang.

- Une baisse des globules rouges : anémie

- Une baisse des globules blancs : tendance
aux infections

- Une baisse des plaquettes : tendance aux
hémorragies.

Tumeur maligne des os.

PERFUSION (PERF.)
Injection lente dans la veine d’'une substance
médicamenteuse.

®

PLAQUETTES SANGUINES

Cellules sanguinesparticipant alacoagulation.

RECHUTE (ou récidive)

Reprise de la maladie aprés une phase de
rémission. Larechute est liée ala réapparition
de cellules cancéreuses malgré le traitement.

Disparition compléte des signes dela maladie.
Une rémission peut étre suivie d’une rechute
ou de la guérison aprés un délai suffisant
depuis le diagnostic ; ce délai dépend de la
nature du cancer.

SANG

Liquide qui circule a travers le corps portant
la nourriture et l'oxygéne aux cellules. I
contient des globules blancs, des globules
rouges et des plaquettes en suspension dans
un liquide jaune pale appelé le plasma.

SARCOME
Tumeur maligne provenant des os ou des
muscles.

SCANNER
Examen radiologique pour obtenir des images
du corps humain.

Trouble qui persiste apres une maladie.

TRANSFUSION

Injection intraveineuse lente de cellules de
sang .On peut transfuser des globules rouges,
des globules blancs et des plaquettes.

TUMEUR

Augmentation de volume, de tout ou partie
d’'un organe, dile a une prolifération des
cellules qui se regroupent pour former un
nouveau tissu.
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CHOISIR

& L'ESPOIR
a Association d’aide aux
enfants atteints de cancer

et a leur famille.

NORD - PAS DE CALAIS
73 rue Gaston Baratte
59493 Villeneuve d’Ascq
Tél: 03 20 64 04 99
choisir.lespoir@orange.fr
www.choisirlespoir.fr
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