¢s sa premiere année mon

fils Josselin, qui a aujour-

d’hui 11 ans, a eu des pro-

blemes de santé, raconte
Solange, 41 ans, infirmiere. Il souf-
frait de bronchiolites a répétition
et le médecin a vite repéré qu’il ne
grandissait pas normalement. Jos-
selin a subi une batterie d’examens
quiontrévélé qu’il était asthmatique
et qu’il avait un probleme de crois-
sance. Depuis, il doit toujours avoir
sonmédicament contre 'asthme avec
lui et, chaque soir, mon mari ou moi
devons lui faire une piqtire pour as-
surer sa croissance. C’est pénible et
trés contraignant ! De plus, régulie-
rement, Josselin doit faire des bilans.

Comment

Un enfant hospitalisé ou malade chronique

C’est toujours un moment de stress
en attendant les résultats. Quant a
sonasthme, je visdanslacrainte per-
manente qu’il fasse une crise. »

C'est toujours un choc d’appren-
dre que sonenfantestatteintd'une
maladie contre laquelle il va de-
voir lutter toute sa vie. Et c’est une
épreuve d’autant plus dure si cette
maladie s’avere potentiellement mor-
telle. Des lors, toute la vie de la fa-
mille s'organise autour des rendez-
vous al’hopital, dessoinsa prodiguer
éventuellement a lamaison... Com-
ment supporter tout cela, continuer
a s’occuper de soi et des autres en-
fants sans négliger son couple ?

vivre cette

épreuve au mieux ?

Avoir un enfant malade &
I'hSépital ou & la maison, c'est &
la fois beaucoup d’inquiétude
et énormément de fatigue. Nos
conseils pour tenir le coup...

@)
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Un poids
a partager

«Mafille Camille a 14 ans, raconte
Pascale, 43 ans. Quandelleestnée,
elle pesaitseulement2kg. Elleestres-
tée quinze jours en couveuse. Pen-
dantunannousn’avonscessédefaire
des allers-retours entre la maison et
les urgences a cause d’infections di-
verses. Elle a méme failli mourir a
deux reprises en raison de gastro-
entérites séveres. Au fil des années,
ses problemes de santé ont continué:
zona, infection des reins, engelures
auniveaudes mainsetdespieds,dou-
leursauxjambes... Finalement,entre
sanaissance etaujourd’hui,lesméde-
cins ont diagnostiqué sept maladies
différentes : hypothyroidie, vascula-
rite,déficitimmunitaire, dysplasie de
lahanche, retard de croissance, neu-

! Reportage au service d’oncologie
pédiatrique de I’'hdpital
Raymond-Poincaré a Garches.
Parents d'un enfant malade.

.

ropathie et, plus récemment, un dia-
bete insipide central. Pour chacune
de cesmaladies, nous avons consulté
de nombreux services hospitaliers.
Camille a également été opérée
delahanche:ellen’apasmarché pen-
dant un an et a di aller en centre de
rééducation... Et comme son déficit
immunitaire larend tréssensible aux
infections,nousallonsrégulierement
auxurgences. Bref, mafille passe son

temps entre la maison et ’hopital...
Etmoiaussi! J’ai arrété de travailler
pour 'emmener chez les médecins,
rester avec elle lors des hospitalisa-
tions,laconduire auxséances de réé-
ducation... Jevisdansunstress quasi
permanent, car on ne sait jamais ce
qui va arriver : certaines maladies
peuvent s’aggraver, comme la vas-
cularite qui peut évoluer de telle fa-
con que son cceur et ses reins soient
gravement touchés... Mais je pré-
fere ne pas y penser. Je me dis qu’il
faut toujours tenir, ne pas se lamen-
ter. Apres tout, ma fille se bat tous
lesjours contre ses maladies, alors je
n’ai pas le droit de craquer ! »

« Les parents sont, bien siir, dans
unetrés grande souffrance quand
ils apprennent que leur enfant est
malade, souligne le docteur Didier
Cohen-Salmon, cofondateur de I’as-

p
Prendre soin

de soi, surtout

douloureux,
c’estimportant!

=¥ Lisiane, Maureen, Dominique
et Vanda sont assises autour
d’une table dans une petite
piéce de la maison des parents
de I'nopital Necker. Sur la table,
des miroirs, des pinceaux, des
crémes, des fards d paupiéres...
Lambiance n’est pourtant pas
a laféte. Si ces quatre femmes
sontd, c’'est parce que leur
enfant est gravement malade
et a di étre hospitalisé. Avant
I'heure des visites, elles profitent
du temps d'attente pour se
rendre d I'atelier de maquillage
qui est proposé gratuitement
par I'association « Les mamans
d'accord »*, créée par
Frédérique Pétorin.

=» D'abord, le lait démaquillant
qui hydrate la peau et la lotion,
puis la créme hydratante.
«Passez-la avec les doigts,
conseille Frédérique.

Et concentrez-vous sur vos
sensations au niveau des joues,
du front... Est-ce agréable ? »
Timidement, Dominique

répond : «La sensation

de fraicheur fait du bien... »

=> Frédérique et Oumy,

la maquilleuse, continuent de
Lprodiguer leurs conseils : le fond

dans ces moments

de teint protége la peau et
gomme également les petites
imperfections. « Soyez présente
A ce que vous faites et & ce que
vous ressentez quand vous le
faites, insiste Frédérique Pétorin.
C'est ainsi que vous vous
détendrez vraiment... » Les
visages des mamans sont firés
et fatigués, mais elles suivent
les recommandations de
Frédérique. Elles se regardent
dans le miroir, croisent leurs
regards, échangent quelques
sourires. Latmosphére se
détend. Aucune n‘oublie que
son enfant est malade, mais se
concentrer sur la couleur d’'un
fond de teint ou la texture d’'un
fard & paupiéres les aide a
s'évader un peu. « En venant
ici, je me suis dit que came
changerait les idées, témoigne

Dominique. C'est dur de rester
A I'hépital foute la journée. La,
je croise un peu de monde... »
=¥ « Le fait de se poser un peu,
de se regarder dans un miroir et
de se masser le visage permet
de l&cher les tensions et de
chasser les idées noires, poursuit
Frédérique. On se reconnecte
avec soi-méme et ces mamans
en ont besoin car elles ont

plutét tendance & s‘oublier.

Elles sont tellement inquiétes
qu’elles ne se regardent plus,

ne mettent plus de créme ou,

au contraire, elles se font un
magquillage chargé, comme si
elles voulaient camoufier leur
chagrin...» «N'oubliez pas de
vous occuper de vous, termine
Frédérique Pétorin. Et méme

si vous restez chez vous,
maquillez-vous ! Ces gestes
simples vous font du bien,

cela vous permet ensuite
d’apparaitre plus détendue
auprés de votre enfant qui,

du coup, se détend lui aussi. »

* Pouren savoir plus :
www.lesmamansdaccord.com.

sociation Sparadrap*. Ils se sentent
responsables et coupables : comme
si c’étaient eux qui avaient transmis
la maladie. IIs doivent comprendre
qu’ilsn’ysontpourrien. Pourlesy ai-
deretlessoutenir danscette épreuve,
chaque service hospitalier dispose
en principe d’un psychologue qui
est 1a pour écouter leur détresse,
leur fatigue et leur permettre de cra-
quers’ilsen éprouventle besoin. Les
meres sont souvent les plus actives,
car elles assurent la prise en charge
quotidienne:ellesfont touslesallers-
retours chezles médecins, restent au
chevetdel’enfant, luiprodiguent cer-
tains soins... Elles ne s’arrétent ja-
mais, méme quand ellessont au bord
del’épuisement, car elles ne se I'auto-
risentpas. Or,ilestimportantqu’elles
soufflent afin de ne pas se laisser

Les associations

de malades peuvent vous soutenir

Avoir un enfant hospitalisé
implique de comprendre
ce que disent les médecins,
de leur poser les bonnes
questions, de se renseigner sur
les suites de I'hospitalisation.
Adressez-vous aux associations
de patients (certaines se sont
spécialisées sur une maladie
précise) pour obtenir des
informations sur les soins
que doit recevoir votre enfant.
Cela vous permettra de
rencontrer des parents qui
vivent la méme chose que vous,

afin de ne pas vous sentir seuls,
et de profiter des conseils

de personnes qui savent ce
que vous étes en frain de vivre.
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submerger parlamaladie,sinon, elles
risquent de craquer : lorsque leur pe-
titesta ’hopital, elles doivent se dire
qu’elles ne sont pas obligées d’y aller
tous les jours et demander au pere
de prendre le relais pendant qu’elles
restent a la maison pour se reposer.
Je conseille souvent aux couples de
se partager cette charge quotidienne
pour que I'un des deux ne soit pas
completement épuisé ! »

Ne pas
se replier sur soi

« Mon mari travaille, reprend Pas-
cale. Certes,iladeschefs conciliants,
mais quand je suis a I’hopital avec
Camille, il ne peut pas toujours étre
a la sortie de I’école pour attendre
nos trois autres enfants, les emme-
ner a leurs activités sportives, chez
leurscopains... Heureusement, nous
avons des amis qui habitent a coté et
quipeuvents’en charger.Ilssont tou-
jours la si nous avons besoin d’eux
en urgence : ils gardent les enfants
a dormir si Camille doit étre hospi-

talisée a cause d’une infection, par
exemple. Cela fait un souci de moins
et c’est précieux !

Jai aussi des amies qui me sortent
detempsen tempsaucinémaoudans
les magasins pendant que mon mari
s’occupe des enfants. Je leur en suis
trésreconnaissante carsiellesnem’y
invitaient pas, je ne le ferais pas. Je
réalise que cesmoments de répit m’ai-
dent a recharger mes batteries. »

«Lesparents nedoiventsurtoutpas
se replier sur eux-mémes car s’oc-
cuper d’un enfant malade qui a des
hospitalisationsrépétées est fatigant,
ajoute le Dr Didier Cohen-Salmon.
11 faut donc absolument trouver des
soutiens et des aides aupres de la fa-
mille et aussides amis pour s’aérer et
s’octroyer des moments de repos. Si-
non, le couple risque de s’user. C’est
d’autant plus bénéfique que, si 'on
prend du temps pour soi, on est plus
disponible ensuite pour se consacrer
ason enfant malade. »

*Une association qui vient en aide aux familles
d’enfants malades : www.sparadrap.org.

U CETE]  Comment vivre cette épreuve au mieux ?

N’oubliez pas
votre couple !

«Pendant longtemps, mon
mari et moi n‘avons pas eu de
vie de couple, se souvient
Solange. J'étais tout le temps
inquiete et tendue... Je craignais
que mon fils ne fasse une crise
d’‘asthme en notre absence et
qu'il n‘ait pas son fraitement
pres de lui. Je ne voulais le
confier & personne : ni nounou
ni grands-parents, car j‘avais
peur qu'ils ne lui fassent pas sa
piqlre d’hormone. Mon mari me
disait que notre vie ne devait
pas tourner autour de Josselin,
mais je n‘arrivais pas d penser
a autre chose : plusieurs fois,

il m’a reproché d‘étre trop

sur lui, qu'il en avait assez de
m‘entendre ne parler que

de sa maladie. A une période,
nous avons méme failli nous
séparer a cause de cela. »

«S'occuper d’'un enfant
malade est tellement fatigant
et prenant que cela peut
créer des tensions dans le
couple, insiste le Dr Didier
Cohen-Salmon. C’est assez
normal mais, pour surmonter
cette situation, il faut rester
proche l'un de 'autre. »

— Pensez @ marcher ensemble
de temps en temps pendant
une petite demi-heure en fin

de journée, et faites confiance a

des amis pour prendre
en charge les auires enfants.

— Expliquez a votre conjoint
que vous avez du mal & penser
et a parler d'autre chose que
de la maladie de votre enfant,
mais que vous faites des efforts.

— Accordez-vous une soirée
en téte a téte en confiant
les petits aux grands-parents.

— Parlez de ce que vous
ressentez I'un pour I'autre et
prodiguez-vous des caresses,
méme si vous n‘avez pas la
téte a faire I'amour...

— Dites-vous que si votre
couple est harmonieux, si vous
partagez d'autres choses que la
maladie, non seulement votre
enfant le sentira et s’en frouvera
bien mieux, mais vous tfrouverez
encore plus de force en vous
grdce a la cohésion de votre
couple et a son harmonie.

.

=» « Pendant toute la maladie
de monfils, j'ai culpabilisé d'étre
si peu présente et disponible
pour mes “grands”, qui avaient
alors 4 et 6 ans, témoigne Céline,
dont le troisieme enfant “s'est
battu” contre une leucémie.

Je me disais sans cesse que je
devais étre plus attentive mais,
en méme temps, leurs pleurs

et leurs caprices me hérissaient
tant ils me semblaient dérisoires
par rapport & la maladie qui
pesait sur la vie de mon petit
dernier. Le pire a été d'organiser

I'anniversaire de mon ainée :
\_

mon mari y tenait, mais pour
moi faire une féte me semblait
hors de propos & ce moment-Ia.
Avec le recul, je me dis que mon
mari a eu raison. » Quand on a
un enfant gravement malade,

il est en effet trés difficile de se
consacrer d ses fréres et soeurs
et de leur accorder la place
dont ont besoin tous les enfants.
=» Aumoment des repas,
lorsque toute la famille est
réunie autour de la table,
profitez-en pour les questionner
sur I'école, leur journée, leurs
activités sportives ou autres...

Les autres enfants aussi ont besoin de vous!

=» Un samedi aprés-midi, si
I'un des parents doit se rendre
au chevet du malade, il est
bon que le deuxiéme parent
s'occupe des autres enfants :
accompagner le petit dernier
A sa compétition de tennis

de table, la grande & sa boum,
jouer avec eux... : ils verront que,
malgré la maladie de leur frére
ou seceur, ils ont de I'importance
aux yeux de leurs parents.

=) Continuez & controler

les sorties et fréquentations
des ados: « Les parents ont
tendance a étre beaucoup

~
plus laxistes quand ils ont un
enfant malade, car ils sont

trés préoccupés, remarque le
Dr Didier Cohen-Salmon. Du
coup, les ados peuvent se sentir
complétement abandonnés

et croire qu’ils peuvent faire

ce qu'ils veulent sans qu‘on ne
leurimpose plus de limites. »

=» Tenez-les au courant de
I'état de santé du malade, mais
n‘en faites pas le principal sujet
de conversation de la famille :
les enfants doivent pouvoir
grandir sans étre tout le temps
préoccupés par la maladie.

De plus cela vous aidera, vous

J

10 Mau

Anne Ulpat

aussi, & penser & autre chose.
Partagez

m vos expériences sur :

www.maxi-mag.friy
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