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« je ne me suis jamais senti comme une personne
différente »

Antoine, 50 ans, Maladie de Hirschsprung

1€

ent je pergols ?

«<en parler, je pense que ¢a 1 |

dépend beaucoup de chacun :

de comment il accepte Parfois c’est le sentiment

sa maladie. Si déja, il y a d’étre différent qui freine
acceptation, ¢a aide a se dans Uenvie de se confier; car

confier > iL entraine la crainte de ne
Rose, 19 ans, Malformation ano-rectale pas éire COﬂlpI'id el accepté
Mais la différence n’est pas

n Jorcément un obstacle a la
- 5 | relation, bien au contraire !

« jo w’aimepa&bwp Maﬁtﬂudwd’uiﬁbmwmpa&m, quon me
el 2 G P G G e G T L £ e
mwmwwmwtewwpwquw(fmmwﬁavwﬁawwdeﬁcwpy
wacisme, plainte... mais je ne me suis jamais sentie différente... on a
chmmmpw@ﬂemw,chamwmeche&e, maw(]ewabpayenmde
nwcitev&mpiﬁé...ms’mﬁmtdehpiﬁé! »

Rose, 19 ans, Malformation ano-rectale

« pouv moi cesh naturel de parlev de lo maladie de Louis : il est né
avec, ib vivva toute sav vie avec : cest sa novme o lui, mémay’iﬂw’%tpa&
déﬁmbpammmafadi& gwﬁa%pw.ﬁedempmmaﬁté, mais Louis est
be sujet principal) de son vécu, de ses émotions vis-arvis de b maladie :
Wmﬁaiﬂwdémwwhedfmpw&wfaﬁmd&mm@»

maman de Louis, 9 ans, Maladie de Hirschsprung

«)'aimerais faire connattre « jusqu’a ses % ans il
cette différence car La se présentait de fagon
majorité des personmes ne étonnante : il disait « je
savent pas que L'on peut m’appelle Louis et j'ai la

nattre avec une malformation  maladie de }-[irsehsprunq »...
ano-rectale... mais ewn parler, ea me troublait. )l se

cest "'"che‘fe""f achaque ge:  dfinicsait spontanément
ow passe des étapes... » par sa maladie, et je

Inés, 36 ans, Malformation ano-rectale

trouvais ¢a triste »

maman de Louis, 9 ans, Maladie

de Hirschsprung
« avant; ,"a//m super. mal, je n
mes Il ans, oatnueu»c» ¥

Gabriel, 13 ans, Maladie de Hirschsprung

< aux = réunions de malades, je bloguais : je me disais non
non, je ne suis pas comme eux... et puis en fait, en entendant
les symptomes, en écoutant les récits, je me suis rendue
compte gu’on avait la méme chose, mais que je n’osais tout
simplement pas le verbaliser comme eux... finalement je crois
que ¢a fait partie du processus d acceptation de la maladie... >
Adéle, Malformation de Chiari



pourralent

ent les autres
percevolr ?

« J?’ai/pwJéd@mmahdiedmaznwﬁewwamw Onse

connaissaib depui&(ﬂngtempy,(jemewmtm ewcenﬁumw )

aﬂewfax&eweméede&wdi/w»

Alma, 13 ans, Syndrome de VACTERL

\
Y

< la peur du regard de
autre peut étre trés
paralysante dans le
processus d annonce, mais
comme je n’ai jamais subi
ma maladie, je pense que
les autres ne I'ont pas non
plus ressentie comme une

contrainte >
Antoine, 50 ans, Maladie de Hirschsprung

D’otv surgit Uenwie de

ae confier ? Elle puise

aes racines de sources
différentes. 1a confiance
enlautre est l'une dea
principales, elle se conatruil
progressivement dana une
relation el souvent U envie
de partager des choses
intimes esl réciproque.

« en début d'année, j'al toujours trés peur qu'il
subisse des mogueries, qu'il soit mis a L'écart, et
que les choses s’accentuent, avee L'effet de groupe...
Jusquict, ¢a west jamais arvivé »

maman de Gabriel, 13 ans, Maladie de Hirschsprung

« J'avais peur des
moqueries, mais je
préférais en parler devant
tout le monde pour qu'ils
sachent bien ce que c'était

une maladie »
Gabriel, 13 ans, Maladie de Hirschsprung

< en primaire, je n’en parlais
pas. Mais pas pour le cacher :
plutét parce gue je n’en
ressentais pas le besoin et
gue je ne voyais pas ce gue
¢a pourrait apporter a mes
amis de le savoir »

Rose, 19 ans, Malformation ano-rectale

K au debut j avaid pews du
ca Vo neux. »

Alma, 13 ans Syndrome de VACTERL

i

« le vrai probléme, c’est de tomber sur des gens qui
catéqorisent, qui mettent dans des cases, qui ont plein
de stéréotypes... ¢a ne met pas a laise, et ¢a contribue a
l’envie de vouloir le cacher, la peur d’étre incompris »

Rose, 19 ans, Malformation ano-rectale



Comment les autres pourraient me g

evoir ?

« Gabriel n’a jamais été complexé par sa maladie... c’est
peut-étre en partie parce que ¢a n’a jamais été un sujet
tabou a la maison ; j'ai toujours ressenti le besoin de
lever ce tabou... je pense que j'avais méme besoin de

) ) . 3
lextérioriser »

maman de Gabriel, 13 ans, Maladie
de Hirschsprung

-
{e tabou social lié aux
troubles de la conlinence
peut étre un frein a la
communication. loraqu’on
arrive a le surmonter, ¢’ est
donc une vicloire aussi bien
individuelle que collective.

« ceu'e
ne ue/z,bn/use/ pas les chsw.s on a

« 5of)lu/.s Tord, W@”&

naura plus de couches,
e//e/a/ 6(,1[[;% e
%dl@mwd%wm/s
alens 50 mp,/ws elle ne
en er d ses
m ca %/md
a/pefzte/z/
l'idée, o%tole/ne/w/ateut
pas MW un Tabsuw,
elle se
bt D ihine

aw nueux »

maman de Lucie, 5 ans, Malformation
ano-rectale

/ﬁ'u

/’émfmaswn/ q,we//% n/@mtentfzazs »

maman de Louis, 9 ans, Maladie de Hirschsprung

« aw spert, quwwb(fetaw
damfe&vemavm(fam
mmmpmwm%wﬂe&
aubwes voient mes cicabuices »

Inés, 36 ans, Malformation ano-rectale

< je vois un réel risque
d’effet boomerang dans le
processus de vouloir cacher
sa maladie... et c’est méme
la genése du tabou, de mon
point de vue... aprés, c’est
compligué de faire machine
arriére >

Antoine, 50 ans, Maladie de Hirschsprung

{es cicalrices sont parfois
le seul aspect visible d’une

pathologie. Choisir de les

mondrer ou bien de lea
cacher n’est pas anodin,
car toule différence visible
appelle potentiellement
leregard et les
questionnemenls des aulres.

« 7 'ac des cicatrices : forcément, ca duscite les guedtions »
« 7 'tace an pea complevée : je mettacs dee t-hint longe,
des maillots 1 piece. .. je u avais pas honte de mes
cieatniced, mm;enetemwmawmdeg«em»

Rose, 19 ans, Malformation ano-rectale



AVANT D'EN PARLER

Comment et a qui
en parler ?

« quand les gens posent des questions, on essaie de
présenter les choses a la rigolade « mauvais plombier,
mauvais raccord »... pour dédramatiser la chose »

maman de Lucie, 5 ans, Malformation ano-rectale

« L'humour a permis aux gens de
comprendre que j'acceptais et cue je
vivais bien ma maladie »

« j'at towjours été attaché i parler de
ma maladie sur Le ton de Lhumour :
j'aime biew comparer La cicatrice de

mon opération & une antenne téELE 1. »
Antoine, 50 ans, Maladie de Hirschsprung

« aw college, avec des nowseau éléves/

’ : pwﬁy,eﬂbw’?w pa&h@p.;.eﬂbwbdam

wwphmdappalmlzm, oestmgmnd
,mawemepﬁm&tem

0m,tegmtwwﬁ1mw »

maman d’Alma, 13 ans, Syndrome de VACTERL

«j’en ai parlé plus a ma maitresse qu’a mes copains...
avec les copains, j’ai abrege »
Louis, 9 ans, Maladie de Hirschsprung

10

« il ne faut pas forcément en parler a tout le monde. Je ne suis pas
du lout timide, mais il faut sélectionner les bonnes personnes, pour
ne pas le regretter >

Rose, 19 ans, Malformation ano-rectale

« j'en parlais souvent a wmes copains, et en classe, aw début
de Lannée, je demandais aw prof de Le dirve aw tableaw, pour

que tout Le monde sott au courant »
Gabriel, 13 ans, Maladie de Hirschsprung

{a démarche de choix est
importante dans le partage

de fails intimes. C est souvent

a partir de la préadolescence «J/cwten,w4 o etmlgm
que les enfanis deviennent d@3"’"’//m&5m M’fww
personnes a qui ils souhaitent fz/wche/s /@5 VI
se confier: C'esl aussi L age o ca. se limitait d un, cencle

laquelle les relalions amicales this he »

deviennent progressivement R .

plus électives el significatives. 7/@ sélectionne aussi
es personnes axq,tw/en/
parle... si une intimilé
amicale se chée; jen parle »

Rose, 19 ans, Malformation ano-rectale



« dans mon cercle
proche, on est 6. Avec
ma meilleure amie qui
partage vraiment mon
quotidien, je n’ai aucune
géne »

« je vis en colloc avec ma
meilleure amie : elle est
au courant. On est amies
depuis 15 ans mais je lui
ai dit seulement l'année
derniére »

< un jour on était a
table, dans sa famille, et
je ne sais pas comment,
mais le sujet est venu »

« les autres, je leur ai
avoué en soirée... j avais
un peu bu, ca m'a peut
étre aidé... j'avais envie
d’en parler a ce
moment-la »

Rose, 19 ans, Malformation ano-rectale

« 50 e//e/peutallejz/cwx
Toiletles avec une cepine
me dis ca ausst
%lm%d&%d&
. D

maman de Lucie, 5 ans, Malformation
ano-rectale

« o a Troave ¢

A aformer les cnotitutears,
Suntout, foar lear facre
comprendne ( impontance
du libre accés a la
demande aax todlettes »

maman de Gabriel, 13 ans, Maladie
de Hirschsprung

Y

« pouv intewseniv, je me suis £
sewsie dun livre quils avaient
bawaillé en qrande section : Se confier et informer; ce
« Quahepeﬁtfc@md@m n’est pas la méme chose.
du fout... » je pensais que Informer quelqu’un au sujet
etmtunpmtantdeﬁavwme d’un probléme de santé
connexion asec un sujeb quils notamment, a une finalité
connaissaient, quils allaient précise. 1Ly a une notion
mmmpemwwﬂappwpm.. de nécessité, un besoin
Jjaiexpliqué que Louis, c'étaib d expliquer une situation
e petit canné chez les petits atypique. {information
wonds : il est différent, quiib permel de clarifier les choses,
était né avec cette maladie elle est souvent source de
quil ne Ua pas cheisie, mais soulagement et permel des
quil wa switout pas bescin de mouvements d’empathie.
vous Vaidiez »

« les enfants ont beaueoup patle a leats patents de mon

intetvention en elasse. Cetlains sont venus me voit, ils ne savaient
pas powt Jouis... mais les enfants patlaient eher ear, disaient
gue Fouis sentail maavais. (o a ele Loeeasion poat ees patents
de teeadiet aussi les ehoses . de tappelet a leats enfants gu'il
ne fallait satioal pas se moguet »

maman de Louis, 9 ans, Maladie de Hirschsprung



AVANT D'EN PARLER

« a chaque rentrée scolaire, mes parents et moi allions
voir la maitresse, pour faire une réunion face a la classe,
pour expliquer la maladie, mais surtout pour faire
s'investir les autres enfants dans mon accompagnement :
on prenait soin de moi, car on comprenait que j’étais
malade. Je pense que cela a joué dans le fait que j’aie pu
avoir une scolarité « normale » »

Antoine, 50 ans, Maladie de Hirschsprung

« j'ai commencé i en parler
tard, et par nécessité : au
début, je racontals Les
choses daws les grandes
lignes, et je ne mattardais
pas sur les détails »

&« au coLLége,J'ai fait un
voyage scolaire, nous
étlons & par chambre
avec totlettes communes,
done j'ai du prévenir
mes camaraoes odes
Lavements...elles ont été

trés compréhensives »
Rose, 19 ans, Malformation ano-rectale

« SAnloine a toujouts abotde
tout le monde. On s'est
teneontté dabotd en lant gue
eollabotateats de tiavail... done
taison de eetlaines eonttainies
(loilettes par exemple) >

Louise, 53 ans ex-compagne de Antoine
Maladie de Hirschsprung

« damﬂe/cad/wp
en adejmdwepfm«de

lo justification que de la
confidence »

Ines, 36 ans, Malformation ano-rectale

« je parle assez
naturellement de La
wmaladie de ma fille,

ne serait-ce gque pour
prévenir Les gens : si elle
reste & un annilversatre
par exemple... »

Stéphanie, maman de Lucie, 5 ans,
Malformation ano-rectale

« aw hawsail, awen/pa)db
duw bien, o’%txécenﬁeﬁtant
dapmei;vpa)utqgevdw

mmnts pojoi s

maman de Alma, 13 ans, Syndrome
de VACTERL




AVANT D'EN PARLER

DANS L/INTIMITE (COUPLE)

«je n’avais pas du tout
pressenti la maladie
d’Antoine. Il m’en a parlé
tout de suite, et comme il l'a
tellement intégrée dans son
quotidien, sans tabou, cela
s’est fait trés naturellement »

« l'idée d’avoir des enfants
avec cette maladie s’est
posée, bien évidemment.

Le médecin qui suivait
Antoine nous a dit

«1risque sur 2 ou 3 »... mais
cela ne nous a pas freiné »

Louise, 53 ans ex-compagne d’Antoine
Maladie de Hirschsprung

0T

<<Antema/pw’)§ewtéMChem
wmimmr is perew de fondeau,
ow celmﬁmtem-armde
mmwmt’vdelﬁwmdacﬁe,etje
mﬂ’aj/dwcauppa&mewtbmn/
p(u&»

« fer e veux surtoub pas

quil y aib de tabow attaché

w cette maladie entre
bansparente quil a toujouns
eue P%dWl,(’/, %me si les choses,
en Ueccuvence, son état de
santé, venaient  se degmde)u »
Chloé, 42 ans compagne d’Antoine Maladie
de Hirschsprung

‘ <
1Ly a une temporalité pour q
ae confier; propre a chaque ’
personne el a chaque
situation singuliére. C'est f \
normal de 8’interroger a
ce sujet, mais iln’'y a pas
de régle précise el parfois il
Jaut faire confiance a son

intuition !

-

« il y a 2 situations différentes : les amis, et la
rencontre avec un homme. A une copine, on se confle
sans probléme... avec un gargon, on y va par étapes...
on jauge, et si c’est bien pris, on continue »

« parfois il y a ces questionnements : est-ce que j'ai
bien fait de lui avoir dit, est-ce que ¢a n’aurait pas dii
attendre ?... »

« je pense qu'il y a toujours un « bon moment »
pour dire les choses »

Inés, 36 ans, Malformation ano-rectale



AVAENT D'’EN PARLER

Ouvolr
parole

En parler : le p

libérateur de la

« ﬂw/lmﬁei&que,ﬂmmg’eﬁdéﬁerm oo v ét6 wn qrand pas vers
hwnﬁianwm&wvm-drui&defwmamdw»

maman de Louis, 9 ans, Maladie de Hirschsprung

« fen patle ties facilement : « il ne faut pas que ca

Jjassume loialement eelle maladie :  enferme sw que ca rebule den
eest ma vie, je suis née avee et parler aprés une déceplion. >
elle fai e de moi »
Inés,fgjmrmation ano-rectale & WW @w;ﬂn/ éen Pﬁ/b@ (1727
P suivantes. On se sent méeun,
& plus naturelle... plus soi-méme
en fait... et plus on en parle,
\' plus ca devient naturel den
pm[@L »

‘ Rose, 19 ans, Malformation ano-rectale

« j'ai été trés contente
quAbma puisse en parler :
ow s’est dit, pour elle, c'est Le \
déclic : elle est & L'atse avee
¢a, et dans sa téte, ¢a va aller
| )

beawcoup miewx »
maman d’Alma, 13 ans, Syndrome de VACTERL

-

« ea ma libere den pailet :

Adéle, 50 ans, Malformation de Chiari

« maintenant, jai te.

Rose, 19 ans, Malformation ano-rectale

la plupart dea personnes
lémoigne d’une sensation

de libération lorsqu’elles
arrivent a se confier. Cela fait
prendre conacience aprés
coup de la lourdeur li¢e

au tabou ou a la géne qui
Jreinait dans cetle démarche.

« les effete du témoiguage ont

allact enfin lu ficher la paiy
avee ¢a »

maman de Louis, 9 ans, Maladie de
Hirschsprung

19
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Rejet / Jugements

« dan&m4méceie,ewwmqm&;m&\éﬁwmwdé&agaéabk&d@
lw part de Uenseignante : du stile « elle ne fait aucun effort suv
la propreté, eb vous winsistez pas now plus beaucoup en tant que
parents... » mwm»mp&qqudwwwdmipwmmwm
qmm@wdemmwmew{bnw.wewwm&wmmm,
qu w’% avaj;bpa&demmdm, pas dinnevsation, pa&dem&ent'v,
eb que forcément, cav ne pousait pas marchew divectement; comme
Pebwﬂw(wbmmﬁam »

maman de Lucie 5 ans, Malformation ano-rectale

< q/lm(ma/wmmeméd/pwdefudmeﬂﬂ% ﬂ’wdgfmwtea/
W:mwmhmuaﬁ@wdememg%n&dgnmmmdiﬁﬁmdté,
d@hﬁavwwmdemwmdewrlﬁeﬂt mM&cpe&aMh
dﬁﬁémwdeﬁﬂe:w%wﬁaiﬁpm,qumdmﬁwwmwnté
pmﬂwepémbﬂw,eﬂﬂewja«géw’mmﬁd&a%pa&md’eﬁﬁ%w
etw’ewmpwtégeaitmheﬁiﬂ@»

« m{}mw,memammdeﬁﬂkﬁtewwqmﬁmy’mndawm
a/pwPesémamejchh@zea&.. W@Je&wmddyqueﬁww
potait encere des cotches, elle ne b plus invitée : ¢ amive...»

maman de Lucie, 5 ans, Malformation ano-rectale

<« aw Lgcée, mon Provi,seur
est vemu me Volr car Ll avalt
entendu dire que j'avais
des problémes... il ma
convoguee. Je suis aussi
sourde d’'une oretlle... IL m'a
classée directement dans La
case « hawdioapée », et dit
que je devrais passer mon
bac avec les handicapés...
Je me suis sentie viabment
mal, j'ai expliqué que je ne
me sewntais pas handicapée,
que j'étais capable de me
gérer, mais Ll ne m'a pas
écoutée »

Rose, 19 ans, Malformation ano-rectale

-

Ta aulour
de ces pathologies, donl on
ne parle pas facilement,

est largement responsable
de ces réactions négalives.
Outre les démarches
individuelles, il est
nécessaire de communiquer
a un niveau plus large,
aociétal, awlour des troubles
de la continence, afin de
limiler ces phénoménes.

« au g€ sent Lowjouns obligé de e justifien, pance que le
handicap n'est pas uisible, alons les gens o engocffrent
dans la brecle : on me dit sowvent « poarguol tu te gares

san ane place landicapé 7 tu w'as pas wraiment € 'acn d 'étre

landicapee ... c'est un aspect difficile an guotidien »

Adéle, Malformation de Chiari
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Rejet / Jugements

« mes copains ne se
moquent pas de moi,
mais je crois qu’ils
Jjouent moins avec moi »

Lucie, 5 ans, Malformation ano-rectale

& c/,{wwémuémepagm%m

Inés, 36 ans, Malformation ano-rectale

«jembvi&tepwweque
Xeémwwj;pa&éhemm
cepaj/n/»

Lucie, 5 ans, Malformation ano-rectale

« souvent, quand on lui
parlait de ses copains de
classe, il vépondait « je
nal pas de copains dans
ma classe, ce sont des
ca,ma,mdef»...jhifrouué
¢a trés dur et triste de
verbaliser les choses de
cette maniéve a 6 ans
seulement »

maman de Louis, 9 ans, Maladie de
Hirschsprung

alal

Etre, maid « ne pad avoin baite »

deéétofme/ztawwm‘ ;
invisible

« L 616 L honndle el
Wayecm
. élatent atlerréd »

Adeéle, Malformation de Chiari

« Fai wéeneﬁwe)v' iciev dune carte
J'en/’ai/pa& « Vaiv malade » de
ﬂ’exte’;decw,ﬂwgawpawentébw
bné&cjugem»
<<j’ampwnd/w/win/d,e/
nwb,makdamﬂ’e&pﬁtde/

b ,uxg ot
poussis WMW[ oo
liexﬁai/fqaw ’en/?:;tvmalade/
%mmmpee o’estdi//lgue! »

Adéle, Malformation de Chiari

|

Un handicap invisible, qui
a l'avanlage de passer
inapercu, peut étre source
de malentendus el enlrainer
un sentiment de devoir en
permanence < juslifier > ses
aymplomes. Pour certaines
personnes, ¢’ est un fardean
trés lourd qui demeure
incompris par les aufres.
Trowver le courage d’en
parler est d’une importance

23
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Malaise / Etonnement

« globalement, je dirais la

sunphise eb (’/'étememelw »

& O me souvent de
ﬂwtd@mpwd&mmoh&ant
« g se voib pas, on diraib
pas... » I

« mwﬁew onm'a dit « on
peutnmhemanm? »..
Jehmega/dmgmqmwm
aussi tabow, juste parce que cay
teuchelwprmhnm»

Inés, 36 ans, Malformation ano-rectale

« Quand on anticipe. et gu'on
prend le contrepied de ce @
quot les gend pewvent sallendbe.
cedl adseg dédarmant, mais ca
donre un néel avaniage. ure
éventuelled hailleries »

Antoine, 50 ans, Maladie de Hirschsprung

« A mesuve des
explications, les visages se
sont décomposés... »
maman de Louis, 9 ans, Maladie de
Hirschsprung

« pourquoi on parlerait plus
facilement de cancer que
d’anus ? »

Inés, 36 ans, Malformation ano-rectale

o v
ne:

< comme ce n’est pas visible,
les gens rebondissent moins...

guand on a un bras en écharpe,

¢a interroge... guand on a mal
d la téte ou qu’on est fatigué,

les gens se disent : < oui, elle a

mal dormi quoi | » »
Adéle, Malformation de Chiari

« 8¢ les gens @& qui ent s.est confié en parlent ¢ daubres,
je pense quil ne faut pas sen vowlsin ¢ sei-méme daveir
fméf/wpc&nﬂm aeaé/@faaéeclepmmw /Da/tf«%a

la persenne ne le méme pas par

Jjuste parce quelle ne uit pas ce quon vit, c(wwfmcenwné
elle ne comprend pas touwjours que ca peut étre délicat,

Wg@p@mﬁf@%@m&/

Rose, 19 ans, Malformation ano-rectale

7L

e ﬁg/

Z
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« enM, ’al/smlw@emmwp
demequgmoh»ﬁm/tde
westen s e couche.
A Uadoelescence, en amvivant
dammwﬂkigeeﬁ/pefwome
ne/macemmmw,(jeﬂ’ab
caché, caw je wasais pas
envie/d’éh@et{qmtw" 2o, comme
la malade de sewice »

Inés, 36 ans, Malformation ano-rectale

-

Se confier permet de se sentir
compris el soutenu. Tes amis
deviennent des bons alliés
pour ne pas étre seul face
aux situations de moquerie
ou de harcélement.

< le pire moment de
moqueries pour moi, ¢ était en
CEl : des gens de la classe
ont écrit des méchancetés
sur un papier. Je I'ai récupéré,
Je ne voulais pas que ¢a en
reste ld, j'ai eu envie de me
défendre : je I'ai donné a la
directrice, et ils ont été punis >

< parfois, quand on se
moguait de moi, [aurais juste
aimé entendre un copain me
dire : < allez viens ! je vais
taider.. > ¢a waurait soulagé >

Louis, 9 ans, Maladie de Hirschsprung

« on a fait tout un travail
pour le convainere que ce
serait mieux de le dire aux
autres, que ¢a irait mieux,
qu'il y aurait moins de
moqueries »

« on a expliqué concrétement
les choses a ses amis.

Par exemple, que lorsqu’ils
sentaient que Louis ne sentait
pas bon, qu’il fallait aller
aux toilettes, voir un adulte...
Quand il fait chaud Louis se
déshydrate vite, on leur a
done dit de lui faire penser

a boire... »

« les choses se sont beaucoup
apaisées par le dialogue et la
sensibilisation. Les moqueries
se sont calmées, les enfants
sont devenus plus tolérants»

« Auparavant, il ne voulait
pas en parler : ¢’était quelque
chose qui le génait beaucoup,
mais il a compris que c'est
plus facile de se moquer
quand on ne connait pas

que quand les choses sont
expliquées »

maman de Louis, 9 ans, Maladie
de Hirschsprung

‘Pourquoi certains enfanis
ae moquent des autres ?
Ttn’y a pas forcément de
méchancelé derriére ce
comportement. Parfois les
enfanis ont peur de quelque
chose qu'ils ne connaissent
el ne comprennent pas. la
moquerie devient une facon
(inadaptée !) d’ éloigner le
risque que cette chose puisse
leur arriver aussi. Te fail de
donner des explications aux
enfanis permel souwvent un
apaisement de la situation.
Dans d’ autres cas, lorsque
lesa moqueries persistent, une
réponse plus ferme doil étre
apportée par Uadulte afin
de rétablir rapidement des
limites qui ne peuvent pas
élre franchies.
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Railleries / Moqueries

« avant, quand les gens se
moquaient de Louis, jallais
les voir pour leur dire que
c'était pas bien de faire

ea ! »

« parfois, je me dis qu’il
doit avoir beaucoup de
peine quand les gens se
moquent de lui »

Jade, 9 ans, amie de Louis, Maladie
de Hirschsprung

« j’w’/ biowse que cétait bien
Uintevsention de la maman
de Louis en classe : elle a dit
que cétait pas de sa 6aute,
qu ne 6aﬂmt pas se moquev
c'était mechant pouv lui >
Jade, 9 ans, amie de Louis, Maladie
de Hirschsprung

Interét

« j'ai été curieuse : je

ne connaissais pas La
maladie d’Antoine, LL m’a
« vulgarisé / stmplifié »
les explications »

Chloé, 42 ans compagne de Antoine
Maladie de Hirschsprung

< dabord, jai été curieuse :
Je ne connaissais pas du tout
cette maladie. Tai fait quelques
recherches, mais ¢a ne m’a pas
vraiment questionné d'un point
de vue clinigue. Mes questions
Etaient plus tournées sur son
ressenti, comment lui avait

vécu ce guotidien... >

Louise, 53 ans ex-compagne d’Antoine
Maladie de Hirschsprung

« MM/JGWV OFV O eLl Uty exposé
awde@tw(favmpa&
bw)pcbcdm, et(fax/deadp/de
puésenter ca : mon
de VACTERL... ils o bien véagi.
Jls ont été intéressés, m/onb posé
des questions : je me suis sentie &
0’ai»9@pewmé,pendw»

Alma, 13 ans, Syndrome de VACTERL

{a curiosité n’est pas
Jorcément malsaine ou
intrusive. C'est un moteur
qui permel de comprendre
les choses aulour de a0i, el
avant tout de connailre les
aulres dans leur singularité.
Ta maladie est 'un des
volets de U expérience de vie
qui condribuent a faire d’une
personne ce qu’elle esl.

« dand la . ca a dudcdlé
beaucoup de curiodite...
recherched, documentation... »

maman de Lucie, 5 ans, Malformation
ano-rectale

« les 1% véactions ont été
beawcoup de curiosité :
comment vient cette
maladie, comment tu fais
aw guotidien 2. »

Rose, 19 ans, Malformation ano-rectale
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PITIE

« mes copains m’ont
dit plutot « ohlala,

t'as vraiment pas de
chance d’avoir cette

maladie » [ »...

Gabriel, 13 ANS, Maladie de
Hirschsprung

« &égeml@wéme
plaignent, cest quils ne me
comprennent pas, et ¢a me
denne encore meing envie

N s Ny

/@nmpa@enuwdepwwhe

man temps avec des gens

Wenéendené mald qui
néceutent pad >

« m@mﬂmﬁde(@pa&e >

Rose, 19 ans, Malformation ano-rectale

Pitié versus empathie

« & lammonce, on a souwvent
deuxtypefdereachm
compassion « ohhh la
pauvre ».. .on a enwte de
VASSUVEr « VOUS Verveg, (A
wabim;epm&r»...oud

linwerse, un rery‘evmemm

d&t&tzle « ahhh oud, oui »...

mais devviéve ces mots, on
&ntmd«jemmxpm

s »... »

maman de Lucie, 5 ans, Malformation
ano-rectale

EMPATHIE

« lorsque la maman de
Louis s’est confiée a moi la
7% fois, je me suis dit que
¢a ne devait vraiment pas
étre facile pour eux, entre
inquiétude, organisation,
crainte du rejet ou de la
souffrance a cause de sa
différence... bref, c’est une
grosse charge mentale et
beaucoup d’inquiétude au
quotidien pour les parents »

maman de Jade, amie de Louis, 9 ans,
Maladie de Hirschsprung

« avec Lowtd, on de connall
un pew avant que da immamarn

Wezmmmmm

Jat 6t teiste quard il ma dit
ca.. ca ma jail de la peine.

Jeme duis dit quil navadt

vraiment pad de chance ...»

Jade, 9 ans, amie de Louis, Maladie de
Hirschsprung

A

« tous mes amlis proches
ont Eté trés compréhensits,

Jewat ew aucun jugement,

AUCUINES MOCUErLES. .. PAS
de dégout non plus »

« MES amles ont été trés
compréhensives, elles m'ont
soutenu, me demanoent
sowvent st ¢a va »

« ma metllewre amie m'a
dit : « tu sats, mol ¢a

m'est parfattement égal,
tw aurais pu me Le dive

dés Le début, tu nétais pas
obligée d’'attendre 15 ans,
¢a waurait riew changé... »

Rose, 19 ans, Malformation ano-rectale

31



32

L’ACCUEIL DE LE CONFIDENCE : UNE MOSAIQUE DE SENTIMENTS / EMOTIONS

W i‘vé e v amrathie
Versus muil,ga (nie

EMPATHIE

« je trouve sa maladie triste,
ea doit étre difficile, 'école,
le regard, les gens qui ne sont
pas gentils... et méme pour
aprés, quand on sera grands »

Jade 9 ans, amie de Louis, Maladie de
Hirschsprung

< dés que Jai su qu’il était
malade, [en ai été trés
touchée... je nai ressenti
aucune crainte ou réticence
a ce quils soient amis

avec ma fille, au contraire,
c’était méme [l'inverse : on
a eu envie de le protéger
davantage.. lorsqu’il a eu le
Covid, on s’est dit on va lui
remonter le moral : on lui a

acheté une petite BD Mortelle

Adéle >

maman de Jade 9 ans, amie de Louis,
Maladie de Hirschsprung

<

Parler de sa maladie, de
aa souffrance, esl parfois
difficile car on peut avoir
peur de Uémotion que cela
provoquerait chez U autre.
L ne faut pas confondre la
pitié et I empathie : alors que
la premiére met a distance,
la dewxiéme rapproche.

Se confier awx aulres peul
élre vécu comme un risque
loraqu’ on craint de ne pas
renconltrer de lempathie...
maia c’est un risque a
prendre !

« CGinette (CATSIM), elle est
gentille quand je fais caca
dans ma couche »

« avec ma maitresse, elle sait
aussi que j'ai des couches :
elle est gentille »

« j'ai dit a Marion que j'avais
des couches, on est restées
copines, et avec Nolan aussi :
ils m’invitent chez eux »

Lucie, 5 ans, Malformation ano-rectale

Wc

« mes amis onb été Mtet
ma!hgwd&wawnta%mme/
wpﬁmﬁewquue(fwm et
cepew.qwqetawepmee pu&ex
ﬁmummawodetete»

« je suis pantie duw principe
ques'vnws« 1

suv la maladie desaient
modifiev quelque chose dans
mes elations, amicales,
professionnelles, et bien cest
que le lienw wétaib pas basé suv
quelque chose de sain »

Adéle, Malformation de Chiari
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Acceptation / Soutien

« mes camaraoes ont mieux
compris aw fur et a mesure
qu'on grandissait, ils
mintégrent plus »

« certains copains gui
n'avaient pas été gentils
ont su se faire pardonner
apres... avec de metllewrs
comportements : ¢ca m’a
donné envie de passer a

autre chose »
Louis, 9 ans, Maladie de Hirschsprung

«Ja»dItaxmeywpmqwae
pmtawe;mde&wucﬁw
dxentcentmwa/pm»

Lucie, 5 ans, Malformation ano-rectale

<

Méme aprés une mawwaise
expérience il y a une
possibilité de réparation.
Torsqu’elles recoivent des
excuses, les personnes
capables de pardonner et
de rétablir une relation
Jont preuve d’une grande
malurité et en sorlent
gagnanles.

« Aprés l'annonce, rien

n’a changé, ils ont été

plutit bienveillants, voire
indifférents, mais ils ne

se moquaient pas... « certains
copains ont été choqués,
d’autres s’en foutaient »
Gabiriel, 13 ans, Maladie de Hirschsprung

. ) ’
< mon amie m’'a demandé

si jétais d’accord pour
copines, pour qu’elles | ) : w

gu’elle le dise a dautres
comprennent... mais elle »
me demandait toujours <>

avant si je voulais bien >
Alma, 13 ans, Syndrome de VACTERL

« mon employeur a été trés bienveillant. ]'ai travaillé
jusqu’a 15 jours avant mon opération, avec mes électrodes
sur la téte : comme j'avais expliqué les choses, ¢a n'a
choqué personne »

« je n'ai pas demandé d’aménagements spécifiques

(de poste, ou autre)... mais pourtant, mon poste a été
hyper aménagé ! s ont fait passer des ergonomes, pour
que je puisse me trouver dans les meilleures conditions,
et c’est évolutif : ils reviennent si besoin. Ma hiérarchie
est soucieuse de mon confort au travail »

« a mon retour d'opération, j'ai regu beaucoup de messages

de soutien de mes colléques, de ma hiérarchie... »
Adéle, Malformation de Chiari
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Acceptation / Soutien

« Louls est trés gentil
avec mot... il pense
plus & mol qu'a Lud.
Ow est commee Les deux
doigts de la main : je
voulais gtre copine avee
Louis, pour mot ¢a ne
changeait rien qu'il
sott malade »

« j'ai une trés bonne
copine qui me défend
toujours quand il y a
des disputes et que les
autres m’embétent »

Louis, 9 ans, Maladie de Hirschsprung

« gquand Louis m'a
Proposé, j'ai ew envie de
parler de wotre amitié,
dw fait que pour mol ¢a
ne changeatt rien gqu'il
soit malade »

Jade, 9 ans, amie de Louis, Maladie de
Hirschsprung

Alma, 13 ans Syndrome de VACTERL

\ Y &4

louckant et inlende celle
belle amitié qui les le... »

maman de Jade, amie de Louis, 9 ans,
Maladie de Hirschsprung

« globalement, les gens
ont été trés blenvetllants,
et étatent enthoustastes
o L'toée d’umn miewx-gtre »
Adéle, Malformation de Chiari
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CE QUE NOS TEMOINS AT

ENVIE DE VOUS DIRE
POUR FINIR SUR UNE NOTE DE

« a):ﬁewdw aing me
oﬁ&iwtm wp«wmment

« (’few’ai/pa&mi%mm
nmiadie,(jem’mmm
powv asancev »

Antoine, 50 ans, Maladie de Hirschsprung

NCE ET D'ESPOIR

« jai envie de dire a ces

Inés, 36 ans, Malformation ano-rectale

« 1e pad avoit pewr den
pavrler, ne pad attacker

de fonle el exténioider da
matadie. pour miews vivie
avec... quand on garde led
choded pour 408, on r'edl
parfois pad bien avec cela ».

maman de Gabiriel, 13 ans Maladie de
Hirschsprung

« le condedl que faimerais
doninet, aux petdonned gui
féditent mats ont envie. de. se
congier derail . faites votre vie,
le bonned perdonned deront
auloure de voud el le redleront,
les autred. quelles pasdent
lewr, chemin »

Antoine, 50 ans, Maladie de Hirschsprung

« la confrdence a ew un effet
Libératewr : on se sent plus
sol-méme. On a pas besoin
de se cacher pour aller aux
totlettes, ouw quand on a
mal... ¢a fait du bien cette
transparence et ce soutien
woral »

Rose, 19 ans, Malformation ano-rectale

« mmnt%mpem,et
te%eww' maxje)vd’aﬂe}u lus
haut » | « @we&tmwfme/
ow est »

Gabriel, 13 ans, Maladie de Hirschsprung

« toute mon enfance j'ai

été seule, mes parents ont
pris leurs décisions seuls,

par chance tout a bien
fonctionné, mais je pense que
¢a m’aurait aidé de rencontrer
des personnes plus dgées

qui m’auraient partagé leur
expérience »

Inés, 36 ans, Malformation ano-rectale

< il a voulu inviter un copain
qui s'était mogué de lui é une
épogue.. cela m’a étonnée, et
quand je lui ai dit que je pensais
qu’ils étaient fachés, il m’a
répondu < tu sais maman, dans
la vie il faut évoluer, on ne peut
pas rester fachés tout le temps,
faut passer a autre chose.. >
Jai trouvé ¢a trés sage et trés
mar >

maman de Louis, 9 ans, Maladie de
Hirschsprung
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Mon Ami
Astrid Desbordes & Pauline Martin
arain R Qous souhaiter abordev le théme de la
Mon ami
Lo livwe « Mon ami » d'Ashid Desbordes
eb Pauline Martin évoque lu telévance, la
di;ﬁﬂ?’)wnw et Vacceptation de Uautre.
Cet album vacente une histoive d amitié
M r 13 entie dewx petits gangons différents mais
- g T cempﬂemetmm
Lo livwe « Mon ami » est plein de tendhesse
Edition : Albin Michel Jeunesse et de deuceun.
Age : A partir de 3 ans 2 fsp2 g g
Dimensions : 200 x 230 mm ‘% est édlité chex Albin Mld Je‘mme
Lalbum « Mon ami » est adapté aux
enﬁant& a pantiv de 3 ans.

Histoire

« Aufound'hui, o Uécole, iby a un nouseau. N 9’appdﬂe/ Léon. »
Te%bwwvémwmpulﬂwuge,wféeww’wtpa&dwgavwdmnﬂ%m{jamde&
aubues. Te’wénm,wuwdgue. Qubpawp\éﬁémwgmdmiwnmxge&djmmd
Vépewiev ? Archibald décide de lui donnev sov chance. & Léon lui préte son vegand :
dans un nuage, il ssit un dvagon ; dans une toupie, ur cyclone. Ov ib suffib que
feewmwmahdemmmpmwmwhmupwﬂmmde
ce point vouge dans lw coun. A son vetoun, cest Lamitié scellée, enbie dewx enfants

wsolument diffiérents.
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Christian Merveille & Josse Goffin

Pl Cube
cher les Toul Ronds

e St e

Edition : Mijade
Age : A partir de 3-5 ans
Dimensions : 160 x 190 mm

a

au
<b

@ aarcy

I :E el

ded e \odf ._jr Lo W
I Y

Awpwg&dwﬂ'eutﬂond& tout le monde
Jendrement chéni: paw ses parents, Petit Cube
w’e»stpew.tantpayh@yhmmz o cause de
mﬁmm wnepwtpa&wule)v, etie&enﬁamx
Joub Ronds le tiennent o Uécant de lewns jeu.
Quand ils décident de partiv en promenade
dans la forét, Petit Cube les suit a distance,
pouv ne pas dévangev. Mais soudain lo nuib
tombe et les Toub Ronds s'affolent, voulant
dans tous les sens. ’Petthu@e,Mne/peAd/
pa&mcahm.

S

11 parlait avec les mains

Sandrine Beau & Gwenaelle Doumont

L& gargen

gui plrliit Gved &3 mbing

b

Edition : Alice
Age : A partir de 6-8 ans
Dimensions: 142 x 211 mm

42

Un nousel élése est amivé dans la classe de
Qictoria co matin. Sw-pm:wate&pag«w“m
surpuise : wmpmpmmwmm. Enﬁmw
il&pw-le,mai&ﬁw&mg«wde&s@m. ﬂmppdﬂe
Mww(betwdehéy(&em%e(m
ULcteWw'ww’ummﬂe:ﬁamemi&sm.
Mais ce west pas le cas de toub le monde. Lo
Grande Zazw et s bande de chipies ont fait de
Manolo la nouselle cible de leurs i

il wy a pas que dans la coun de vécré quon
wdwma!ﬁdaccept%wtenﬁawtpa&teutdﬁaw

— f °4 e J
'aYaahas! ‘),‘/"‘V /\ﬁ“,rj T Ve o' B B Y/—V/v a
K,/\ minerit on aE};uC duarna oril

b o S S 4d A \ S L

~
Taila &7’ P
LI AL, \/L/ 0

Hélene de Leersnyder, Sophie Bordet & Elisa Laget

1
~ct
eSt Nc

Bt e e s e

-

Des quedi parfos difiite, e tes,
qui ne tousent pas toujowns de 1éponses aupiés
mmm.mmmm,wpmm
va Yaidev & mieux comprendhe le handicap
et les diffiicultés vencontrées aw quotidien pav
les personnes handicapées. Re)sped;e)vﬁam
| === } m;ﬁﬁwmﬁwawepmw%weﬁwm cest
essentiel poun bien sisve ensemble. Ju te poses
""-"..rt soussent ce geme de questions suv o vie et e
s monde qui tentourent. - Est-ce que ca fait mal
d/’ébwhmdwapé?-Cemmentwwpwmm
aveugle vehouse-t-elle sa maison ? - Sion se
muqﬁw,eﬁiquw’ewmmm?—&nment
peut-onv aidev les personnes handicapées ? -
&b—ww’ewpmwmd’m%mmap?-m
pe/mnwhmdimpé%pe{wenb-dﬂe&mmwm
eb avoiv des enfants ? - Que vessent-on quand
mwt%amﬁmpé?

(.u. !k 09 ;
)
'v
p -

Edition : Bayard Jeunesse
Age : A partir de 6 ans
Dimensions : 155 x 215 mm
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Louis et Aimée

Florence Givelet & by.bm

=
o
Y

= .-“E:.'I -

TN o

Edition : Mame
Age : A partir de 6 ans
Dimensions : 195 x 260 mm

dans son bain, wméga!k)vde&mbe&dpa/pa/,
exha-evdinaire |

Un albusm quis invite & la vencontre des enfants
Wehi&teiwpkhwdetend/\me, magmﬁtqamrwwt
ilhméepamﬂwdeuwaqumdkfde/&jo bm
pouv monber combien nous sommes tous uniques
etpiécm»oetwmiém"emweméewmd/éfw

Une place pour Edouard

Béatrice Gernot & Diana Toledan

LUne place pour

Edition : Alice
Age : A partir de 3 ans
Dimensions : 190 x 250 mm

(0]

Jout le monde était gai quand Edouard, est né.
Puis il o plewré, beaucoup, sans sawétev. E mamarn
aussi. Poun lov grande seuv comme: poun toub le
monde, cest deverw nettement; moing gai. Edouard
wa pas pu veveniv & la maison comme piéou, ebib
 demands snownément d'attention des parents.
Alows, b qrande soewn sest sentie seule. Pas jalouse,
non... elle voyait bien que quelque chose wallaib
PR i e Db
pounguoi Edeuand plewnait toub le temps, pounqueoi

Ne dites pas a ma mere que
je suis handicapée, elle me croit
trapeziste dans un cirque

Charlotte de Vilmorin

Histoire
\LB-E‘ VILMORIN Ceest Uhistoine d'une petite fille qui soulait
F ehve chanteuse de comédie musicale, danseuse
Yiomis pas
A MA MERE . Oui, huapériste. Mais ca west pas si facile;

* QUE JE sUIS - quand o vib assise dans un fauteuil voulant
" MHBIEHPEE. * A Uécole, auwdwmﬁam& « comme les
iE%'IﬁFAHE 'i'*%?::r aubes », & la maison, i sa mérve lui
- appwndﬂecen%at,damlwmspéciama,
ﬂ.ﬁ.ﬂﬁ UEE_TRQUE dans ses études, o Londres, dans les bars

% pavisiens et dans le monde de la publicité
~0 = aussi, Chanlstte de Uilmenin nous offe un
Edition : Lgf /Livre De Poche 66%2/ et i wwif e")ﬁaym )

Age : A partir de 3 ans WWWWWM@G’PPWZ

Dimensions : 110 x 178 mm ﬁeﬁun,duxz,f) W’Wbpa&mﬁm&ﬁmp, ni
W N, ni une pusot. Pas méme une
condition. C’&Ha/vieqw}ﬂ’empm panﬁei,f
wwﬂbwuventdeuwetcettemwu&ﬁmm

.:i vine, hiésiton, véfféchin. CF .
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Quatre petits coins de rien du tout

Jéréme Ruillier

Edition : Bilboquet 2004
Age : A partir de 3-5 ans
Dimensions : 218 x 218 mm

Histoire

’Peﬁb—%ﬁé}@ﬁemmmﬂw’%ﬁuﬂeﬂd&,

mim&thhdbchemmoﬂne/pm;)a&
wnm;)wusz/pewtewnmwmanm
tous ses efforts, Petit-Cané ne seva jamais
W,Mcﬁmcﬁm&emm&xﬁmppm
lui pevmetire dentrev dans la grande maison.
Un album sw le partage qui pevnet de lutter
conbwe Uexclusion.

’Pmmmwﬂeetd’umeﬁﬁm%m%’ab&,

ﬂ’mdmwméumitdpwdwdzdbﬁﬁémetd@wﬁﬂ&w

Sals-tu que tu es genial ?

Stefan Waidelich & Nikhila Anil

I AT

SA IS TU QUE

LEL-TR..

Editeur : Stefan Waidelich, 2022
Format ebook (ePub) et broché
Dimensions : 178 x 254 mm

etappwmdmjwmauvmmpmm
autres. feﬁmgd/’imag% Mpmw appwnd/w
@ vos enfants que tout le monde est spécial et
Wo’wt@iawd/’ébwdi)ﬁﬁé/m!
C’e&ﬂepwndmjemob’éwfedeSmmd, et aw
liew d'étne content, il se sent iiste et anxieux..
Tous les aubves éléves de sav classe ent un talent.
Fred le poisson nage hiés bien, )Myww
wtwcpmtepemgaﬂnpwmmﬁmet&m
Véléphant, est i for quib peut anvacher des
abres avec les vacines !

Jous les enfants semblent avoiv un talent, sauf
Samuel b Jigne. Le petit tigre semble waveiv
mea;.mam
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Le miroir brisé

Simone Korff-Sausse

Maitre de conférences a l'université Denis Diderot Paris-VII, Simone Korff Sausse enseigne la
psychanalyse a I'UFR de Sciences humaines cliniques. Elle est également membre de la Société
psychanalytique de Paris.

fmm’mmﬁaﬁaﬁemtd’wwmmﬁem
aw monde, Mpammplbngawmmunwm
dent ils ignoraient tout. Telb un miroin brisé,
Venfant marqué pav un handicap venssie

 ses parents — mais aussi & nous tous — une
image défoumée qui fait peun eb dont nous nous
obscunes eb anciennes ot se mélent des idées
d’ébmageté,de/nww, de sexualité ancumale ew
Comment Venfant powna-t-il. grandiv malgné ow
avec sot handicap ? Comment aidev les parents
a hawersew cette épreuse ? Comment vedonney
h/pwmﬂewmmﬁamwmpmewpa&de
Edition : Hachette &mgage?

Dimensions : 110 x 170 mm

Simone Korff-Sausse havaille depuis de
mm&mmmma@mdeﬂmﬁmuﬂmp%
elle les voit sive, les écoute, les soutient. En
mpem,wwmmo&&gedpmgwm
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L‘annonce du handicap d'un enfant

Annie Saby

Annir by

]Z.'mnu::n_q- du |I.I."||,:|i|.'J|!l
dun enfant

e vamrwr a1

i i |'f-nn-

Edition : Editions L’Harmattan
Dimensions : 135 x 215 mm

o
R
\C\ )

et

Lannonce dw handicap d/’mwﬂantwtm
Munmti&nwpswv(e&pwmm;o’wtammw
expérience douloureuse poun les professionnels.
£’autame,mé1wd’umjwmﬁemm
pe&ghmdimpée,mmﬁabtpmtaqwmoécw
de Vannonce dw handicap de sa fille. Puis, elle
mdﬂwwnwmd’aubmpmwnmnéy
et elle nous fait part de leuns témoignages.
Elle whésite pas & allev écoutev aussi des
professionnels qui lui parlent de leun pratique.
Clest dans un cadne intime que les vécus se
déveilent, les textes de Uauteure siennent
wﬁhmddmmmpwpwh&tehe,meﬂwdw
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MERCI a toutes les personnes qui ont accepté
de témoigner sur cette thématique.

NB : Afin de respecter 'anonymat, tous les prénoms ont été modifiés.

Vous étes patient? proche? professionnel?
Vous avez apprécié cette rubrique?
Vous souhaitez que NeuroSphinx aborde

d’autres thématiques?

Contactez-nous!
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NeuroSphin

FILIERE SANTE MALADIES RAR

Contacts NeuroSphinx
contact@neurosphinx.fr
Filiere NeuroSphinx
Hoépital Necker, Batiment Kirmisson
149 rue de Sévres 75015 Paris
WWW.neurosphinx.com
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