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FILIERE SANTE MALADIES RARES



« Mon fils de 8 ans ne
Y ) dya
soulle souvent ses culolles,

U s'en rend, csmfl’@ /e/z/.sq,w’c'l

« Mon fils (...) pouvait
rester des heures avec des
selles et continuer a jouer,

ressenl une géne sw quand.  manger, regarder la télé

d va aux Tetlelles » sans se soucier de ses selles »

Mere d'Enzo, 8 ans (Malformation ano-rectale) Mere de Thomas, 4 ans (Maladie de Hirschsprung)
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« Ilne se change pas systématiquement. Farfsis i nie le fait qud
est accupé dans une activité qui lui plait. 10 ninteviempt pas celte
activité powr aller se changer. Lorsque ses fesses sont ivitées, i
est un pew plus vigilant.

Lécole reste prablematique car d ne se lave pas. Il ne veut pas que
les. aubres enfants le voient avec son petit sac de rechange denc i
reste comme ca. Le prableme de lsdewr ne semble pas le géner >

Mere de Bastien, 8 ans (Maladie de Hirschsprung)

«Jai Iimpression gu'il s’en
fout complétement! (..) Je
ressens de I’ énervement et

de la colére >
* Mere d’Adam, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)

«Je ne comprends pas comment il ne peut pas sentir gu’il
y a une fuite : I’ odeur, I humidité, la matiére... n’a-t-il pas
de sensation ? Est-il dans le déni ou ne ressent-il rien car
il ne connait que ¢a ? Parfois je m’énerve, parfois je suis
diplomate, tout dépend de sa coopération. Je ressens surtout

de I exaspération et de I'épuisement moral et physigue >
Mere de Bastien, 8 ans (Maladie de Hirschsprung)

@ « Des fois je ménerve, je me sens
totaloment dépassde ot démunie car
Jje ne comprends pas quon puisse
rester dans cet état et continuer &
uwivre nermalement. Seit je ménerwe,
soit je neste cabme, soit jattends de
ueir 8¢ va me dire quelyue chose. Je

deit pas rester avec duw caca dans
e devant le mirein powr qu il veit de bui-
pour quil percute ! Lui, i mécoute
v - dme dit “sui jai compris” mais ca
g recemmence encore et encore... Auec
du recul, je me dis que je bai peut-éhre
Y = frustré é force de ne parter que de ca >

Mere de Thomas, 4 ans (Maladie de Hirschsprung)
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< En parlant autour de e '::‘D‘
moli, j attends souvent y J:.:.:._" ad
du soutien mais rien ne . YTy
vient car le probléme est e
trop complexe et il n’y as -e
a apparemment pas de
véritables solutions. Alors . ,
Je me contente d étre « Jaurais voulw que l'on me parle
St = de/ibutgwa.mmtd MFM
Meére de Bastien, 8 ans (Maladie de Hirschsprung) F«W/v q/-w/ /I/ fwMé(’/ me F/wpa/w/b

(]’ma,t}fw/déd/wwiuqchelo?ue-
é/(, a/q,udq,we/temf/s, mais |

me suws hendue comple qu il
«J’en ai parlé & ma famille, aux médecins ... Les etail inudile den fw/zj% avec des
réactions sont différentes, on me dit d’étre patiente, qui ne connaissaient pas
parfois sévére, on me donne certaines méthodes gu’on W maladie - celle qum/qw@
peut utiliser pour aider les enfants a étre propres, mais o Tente de Thowrer des cawses
rien n’a marché. I’ aurais aimé gu’on me dise quelle pychologi aux fuites de selles
bonne attitude adopter face a ce probléme, mais de la de men Lils et ma W culpabiliser,
part de ma famille ou d’amis je n’attends rien : gu’ils il 6 et s

me réconfortent et m’écoutent, c’est déja assez »
Mere de Thomas, 4 ans (Maladie de Hirschsprung)

Mere d’Antoine, 4 ans ¥z (Maladie de Hirschsprung)




Et les enfants ?

s B « Je m'en rends compte car
Jje le sens dans mon slip. C'est
L mou »

Bastien, 8 ans (Maladie de Hirschsprung)

« Jne sexprime pas (bmuwup
lo-dessus, je pense qw’il& voudrait
que cela ¢ aviéte, cest toub »

Mere de Bastien, 8 ans (Maladie de Hirschsprung)
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«< [Quand les autres

s’apergoivent que Jai eu une

fuite et me le disent], ¢a me
fait pleurer, parce que jen ai
marre du caca (..). Je me
sens triste »

Thomas, 4 ans (Hirschsprung)
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« Je sens [quand mon slip] est mouillé (..). Des fois. je me cache
@ un endheit s persenne ne peut venir (..). [A lécole] cest

sale, jariive pas ¢ essayer de faine caca 'Y en a qui tirent pas
la chasse deaw, et aprés le caca el méme le papier, dls brainent
dans le brow ! (..)

Tirucente, dob trucs & mes ami : (o) une fois, elle feamanade

N Y Y e Y s ey e
olls o it ‘viost toi " b apnis jai viers dite Jo bavais sents auant
@w@%&dw@ >

Naél, 7 ans (Malformation ano-rectale)

«<Je suis géné, j'ai honte »
Adam, 12 ans (Maladie de Hirschsprung)
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Et les enfants ?

8 U
« Quand it comprend quib o foit

swv lui, il ¢'excuse et devient huiste s

Meére d’Enzo, 8 ans (Malformation ano-rectale)

al Ko

« Je savais que cétait [dans men slip], mais aprés ... aprés
des fois jpowsais rien faine vu que cétait a lécole ... ow ...
javais des protections : avec ca je me sentais un pew plus

apaisé (...).
Des fsis [mes proches] me disaient : tw pues, vas te laver /"
Macis dls ne le disaient pas méchamment. Je me disais Quand

méme ca doit sentir fort 8 s arrivent g le sentin .

Je suis habitué é cette sdeur donc je ne la sens plus (..).
[Quand ma mére me disputait], ca me rendait triste parce que
Jje ne powsais pas sentir bedeur alors quelle, elle ba sentait >

Paul, 16 ans (Malformation ano-rectale et VACTER)

mment les choses
euvent-elles évoluer ?
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« Jamive & mieu sentiv les sensations [quand je fais caca
maintenant]. Quand iby a des fuites, janive méme a les
sentiv (.. )j’wm%edemchangwdhmm
Mmmmmmwdaﬂwmtedbbte)ypmq@w
Jjawais pas la sensation powv y alfe, etapm(faywmmenw
w%a“%mpmp&wmwmwjmmaxded
mltenenﬁepeuzvmei/tmwmw »

Paul, 16 ans (Malformation ano-rectale et VACTER)
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y @ <« Maintenant, ¢a lui arrive de nous
4 dire quand il est sale. Et lorsque
son slip est sale il marche avec les
Jambes écartées (..).
J’ai pris rendez-vous avec une
psychologue car j’ai Iimpression que
mon fils a un blocage et je me dis
qu’un professionnel pourrait I’ aider

4 mettre des mots sur ce gu’il
ressent >

Mere de Thomas, 4 ans % (Maladie de Hirschsprung)



Comment les choses
peuvent-elles évoluer ?

< Mon fils a vu un pédopsychiatre il y a quelgues mois car nous
étions rentrés tous les deux dans un cercle vicieux. Des conflits
tout le temps par rapport aux fuites. J'étais a bout de force et
d’arquments et passais mon temps a lui crier dessus. Je voulais
a tout prix enrailler cette relation conflictuelle qui n’arrangeait
rien. Je me disais que je m’y prenais mal avec lui donc je me
suis remise en question >

Mere de Bastien, 8 ans (Maladie de Hirschsprung)

« Maintenant (...) WG/h‘m(f'eww
dexmchmlgwdammcwwaﬂe
etiﬂw’wpa&éewﬁmdedmmndefu
Kwpefmgéewd/mma‘mwwpew./
allen aux toilettes cav elle connait
mpw&élm»

Mere d’Enzo, 8 ans (Malformation ano-rectale)

« (’,fedemndw'mpﬂelmnM’w“a/dwcam
dans sa culotte”. Seusent il me dit non en
sotnianb eb [, je sais que Cest faux. Parfois .
ib semblevait quil ne sache pas tusp et me
cétail juste un petib gaz”.
gawewwntauw;)wgw/ sil wesb pas top
concenté o jotie, lﬂnwdanw&dmt“ﬁavw
cacw",etmémw’iﬂmwdeg’dmpaydamhsﬂp,
ib faib su les toilettes ow dans le pet »

Mere d’Antoine, 4 ans ¥ (Maladie de Hirschsprung)

«< [Je pense que c’est important] de ne pas crier [sur son
enfant], mais de parler calmement. Parce que guand ma mére
criait, pour moi ¢a voulait dire que j avais fait une bétise, alors
gue c’était pas de ma faute | (..) Cest compligué, elle aussi elle
en avait plutot marre que je n’arrive pas a sentir lorsque J avais
une fuite »

Paul, 16 ans (Malformation ano-rectale et VACTER)



Selonv la forme; lo malfsrmalion du canal anal, méme reconstruite; peul Lindiffénence que les enfanls mentrent vis-arvis de lewn sympteme est une
mmmmd%mvde/wpewefﬁmdwbumdd&/wdqnww dééwmorm’z»em,dawcmi?w/a sentiments d&culpal:dd’éd?d&henfa%v’i/é
2 ” [Cest-ardine la cosndination des meuvements lons d&lwde%ecaizm/. uéumtwq,tw&dm&//’é?mdd&/mm?&
Celwpedmdamlwcmﬁihﬁmdm Trop plein” de selles dans [ ‘ ‘
neclale; qui se manifeste par des fuites de selles inspinées. Pa aillewss, 0 ] 20 [ VB3 @ PR Qoo (et
ot - . Y] dagnessivits conthe
la defaillance plus ouw moins marquée du sphineten anal peut aggnaven ces A A e O O A

Arudufwmfantalle/p a//a/éu/wemwotuzv “accident”. Celle ¢ tollent des its nénils de cette .
at/wmwdmwdwwdwmmmw Phogressivemen s ins conffils nepétes aulour problémalique

sphinclénienne % bent: dans un cencle viciens od I . ..f&
dune défaillance par le poids du “Drop plein” sw le sphincten anal. L ion Saime s Wl ciew odempathie néciproque devient s
Les mécanismes des sowillures sonl denc intriqués : incompélence sphinclérienne; Les 15 sont sowlaaés d. ) est emnialité wn phénemé .
e 1 e e univensel. S@nwwbe;?/ljplmdelmzugu@ m?mww’u,,wms% et
aggravalion de lonelention écale par défaut de penceplion. ne jamais oublien lo réalité des séquelles de cette malformalion, ce sontles clés

indiffénence appanente nest pas du déni. Cest d it de lo, ésignal powr apaiser pelil & pelil ces s el amener lenfanl vers une apphropriolion
£ e Ces & men sens plh . dwd&%dam&&smd&s%wmamchaﬂy&mgeh&/ww

Pmsmﬂ/p/'er%untdewcmclouwm d&aut/ammgemwdwmwmet @IW peul aider & Trouver de nouvelles AWMM/Mwm
F/mm@mm/@mmwwmmw Sunlbui?na,m/ /wleumande/u /megzmswdwwlamlnwtdu bessins de chacun. JI
nwulumife/vwwacue/vauxi‘eded’u?aﬁgm Jowry de préfinence aprés est néanmeins indispensable que le professionnel connaisse

les repas. Facilier l'accés aux Toiletles w/we/@wwmpﬂél(lmeyetdawwd u#mamwzt/wma/ﬁmwﬁmvetwﬁbmmmdezsa

mdowdualwe)ewunamﬁéwatmedwal Les suppesidoines ewlauenwz&q,we&dcm/s 5éq,ud/&s,aéémd&ne/fzws inlerpréler les symplomes de
/osmFawen,tauie/va/d)&m/vmwamﬁmwmfddb /’WWWW@W@:{MW

Le chemin vers /a/fz/wf;/wfa est /m? H Araut muser sur laulonsmisalion, Giulia Disnan, psychologue

/’awotm?e/v & prendre les choses en main. Ce/w unnwnq,wbienwn,tfm/p la, Centre de référence MAREP 4
mise en place de soins CWWM mais c/%t le prix & payer pour aboutir & GAEIETEEIES EMeriEeE](s G e EiEs)
a I'Hopital Necker - Enfants malades

une “IMAFMJZ 5ecéalerrmbtawe/fzﬁwle/", q,cw est le Terreaw mdi/sfwwa,ble/fwum que
wﬁuﬁxmadu/l‘&pmwbnl%mmsww]&

Dr Célia Crétolle -
Chirurgien pédiatre o
Co-coordinatrice du centre de référence MAREP

(Malformations ano-rectales et pelviennes) a ’'Hopital Necker - Enfants malades

Animatrice de la filiere NeuroSphinx



Pour en

... avec les enfants

Pour en parler autrement

Cacas et compagnie Le petit livre

https://Ic.cx/mhrG

Le grand voyage

de Monsieur Caca

http://urlz.fr/7rOQ

Qu’y a-t-il dans
ta couche ?
http://urlz.fr/7dtk

r,,."’@v ? v a- -1l T ~
((damcta covche?)

Kiki fait caca
http://urlz.fr/7rOM

Mais ou il va
mon caca ?
http://urlz.fr/7dt9

du caca
http://urlz.fr/7dvz

Fortithads

Fait caca

... avec les tout petits

Onfaittouscaca Ca...Caca... Le ¢a
http:/urlz.fr/7dtc

Catastrophe!
http://urlz.fr/7dtf

http://urlz.fr/7rOz

ON FAIT

i catde-
* catastrophe

Un petit pot Tous les cacas

. Tout le monde
pour Corentin http:/urlz.fr/7rOD fait caca !
it fog/ Witz /6t http://urlz.fr/7dtb

Un petit pot
pour Corentin

Quatre petits coins
de rien du tout
http://urlz.fr/7dtz

La petite casserole
d’Anatole
http://urlz.fr/7dtB

La Petite Caprerole d'instole

et Gt

La pelote de soucis
http://urlz.fr/7dtF

La pelote, ==
de SOUCIS

Adolescents — adultes : au second degré. ..

In caca veritas
http://urlz.fr/7dtH

Pipi caca au musée

http://urlz.fr/7dtl

Histoire et bizarreries des excréments ...

Des origines a nos jours

http://urlz.fr/7dtO

Le charme discret

de P’intestin

http://urlz.fr/7dtJ




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!

—
NeuroSphinx

FILIERE SANTE MALADIES RARES

Contacts NeuroSphinx

contact@neurosphinx.fr
Filiere NeuroSphinx
Hopital Necker, Batiment Kirmisson
149 rue de Sévres 75015 Paris

Tous les livrets sont disponibles en format numérique.
Téléchargez-les gratuitement sur la base documentaire du site
www.neurosphinx.fr



