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Préambule : une histoire de fratrie

Ma mere a eu deux enfants, mon frere Yann, puis moi, trois ans apres.

Mon frere était un bébé parfait, un bébé de magazine, joufflu, blond aux grands yeux bleus,
toujours souriant. Deux aprés, ma mere est enceinte de moi. Les médecins lui annonce qu’il y a
des risques que je naisse handicapée mentale et/ou moteur. Finalement, je nais sans retard
mental, avec juste quelques déformations dont une tumeur au visage. Je ressemble alors a un
petit monstre. Ma premiéere année, je passe beaucoup de temps a I’hopital ; et je pleure beaucoup.
Je ne supporte pas que I'on m’approche. Je m’agrippe a ma mere. Infirmiére, elle s’occupe de mes

soins douloureux avec une patience et une douceur que je devine infinie.

Les années passent. Je deviens une petite fille « intelligente, déterminée, curieuse, sportive
mais trés collée a mes jupons » dira souvent ma mere. Les autres me font un peu peur. Pendant
ce temps, les professeurs de mon frére disent qu’il est dans la lune, qu’il a du mal a se concentrer,
a apprendre. Il se fait gronder et punir. Tous les deux, nous nous disputons assez souvent mais
quoi qu’il fasse et ou qu’il aille, je I'imite. Mon grand frére est un peu mon idole, mon sauveur,

mon protecteur.

A 12 ans, il fait sa premiere crise d’épilepsie. J'ai alors 9 ans. C'est moi qui le découvre en pleine
nuit en train de convulser. Sa téte cogne sans s’arréter contre le mur. Il émet un rale d’outre-

tombe. Je hurle a travers la maison « Yann est mort ».

Au fil des mois, sa santé se détériore petit a petit. Il a de plus en plus de myoclonies I'invalidant
dans son quotidien. Il perd I'équilibre et a du mal a marcher. Son diagnostic est alors flou, son
avenir commence a I'étre aussi. Mes parents sont sidérés, perdus, angoissés. Je me sens seule,

livrée a moi-méme.

A 13 ans, je fais partie des premieres de ma classe, je deviens championne de France dans
différentes épreuves de natation. J'ai des amies. Mon présent et mon avenir pourraient sembler
radieux mais je souffre. Mon frére qui a alors 16 ans doit accepter d’étre a la fois institutionnalisé
et en fauteuil. Son diagnostic tombe : une maladie génétique rare appelé MUL, une forme
d’épilepsie dégénérative. Apres avoir visitée certains centres avec mes parents et mon frere, et
avoir appréhendé ce a quoi ressemblera son quotidien, je fuis a travers des conduites a risque que
je cache scrupuleusement. Je fais mon premier coma éthylique. Je n’ai que 13 ans. J'ai découché,
je suis allée dormir chez un copain que je connaissais a peine. Mes parents n’en sauront rien. lls

sont trop préoccupés pour s’en apercevoir. Je les comprends. llIs se disputent de plus en plus



souvent. Alors je continue. Les nuits, des cauchemars de mutilation et de torture m’assaillent. Je
vois mon freére s’arracher la peau avec une petite cuillére, ou se brller. J'imagine que des soignants
nous poursuivent pour nous faire tomber dans une piscine avec des lépreux. On perd tous les deux
nos doigts, nos mains, nos jambes. Puis je ferai des cauchemars d’automutilation. Je me réveille a
chaque fois en sueur, je n’arrive plus a respirer, || me faut plus d’'une heure pour réussir a m’auto
apaiser. Je n’arrive plus a dormir. Mais je me débrouille pour que cela ne se voie pas a I'école. Mes

notes sont excellentes.

A 19 ans, apres une crise d’épilepsie particulierement violente, mon frére reste plusieurs mois
dans le coma puis en réanimation. Sa vie est en danger. Mes parents sont rarement a la maison.
La famille de ma meilleure amie me propose de venir vivre chez eux. J’ai 16 ans. Mes parents
acceptent. J'y resterai 8 mois. J'y retrouve en partie mon insouciance. J'arréte toute conduite a
risque. Je tombe amoureuse de quelqu’un de bien.

En sortant de I’hopital, Yann doit changer d’institution. Il a de plus en plus de mal a se servir de

ses mains, lui qui révait de devenir dessinateur.

Ma mere, puis mon pere quelques mois aprés, apprennent que son espérance de vie sera de 25
ans. Je suis sGrement porteuse de cette maladie et tant que je nai pas atteint 18 ans, il existe un
risque que je la développe. Mes parents sont au courant, ils préferent me le taire. Je ne le saurai
gu’apres que ce risque ait été écarté. A 17 ans, je pars vivre deux mois en cité universitaire puis je
fais le choix de rentrer a la maison. Je vais beaucoup mieux méme si je me sens souvent en coléere

et coupable.

A 21 ans, je vais avec mes parents a une consultation de génétique pour savoir entre autres quels
seront les risques que mes futurs enfants développent cette maladie. Je suis en couple depuis 2
ans et j’ai envie de me projeter dans I'avenir. Mon frére a complétement perdu l'usage de ses
bras. Il devient incontinent. Il perdra peu a peu l'usage de sa langue, lui qui était si gourmand et si

bavard.

En soins palliatifs, il est nourri par une sonde et communique avec nous via des clignements d’ceil
devant un alphabet nous permettant de reconstituer les mots qu’il souhaite nous adresser. Il est
conscient de tout ce qui lui arrive.

Il mourra quelques semaines aprés que je lui ai annoncé que j'étais enceinte de 3 mois apres

plusieurs années d’essais infructueux.

Le lendemain de sa mort, je commence a me sentir mal. Trois semaines apres, je suis hospitalisée
en urgence. Les médecins me demandent de « me préparer a I'éventualité de mourir ». lls nous

disent, a mon mari et moi, qu’ils vont essayer de me sauver mais que notre bébé « n’est pas encore



entré dans une zone de viabilité »... Japprends que j'ai une maladie génétique rare qui touche
mon foie. Elle peut étre mortelle et m’empéchera de mener a terme mes grossesses. S'il survit, un
psychologue m’annonce qu’il y a de grands risques que mon bébé naisse polyhandicapé du fait de
sa future prématurité. Je suis bien décidée a ne pas mourir, pour ma mere, pour moi, pour ce bébé
gue je veux rencontrer et que je ne peux imaginer handicapé et enfin pour vivre avec mon mari la

vie que nous avions fantasmé.

Maévane (qui signifie « bienvenue » en polynésien) naitra grande prématurée. Titouan, son petit
frére que nous avons décidé d’avoir contre avis médical, naitra 18 mois plus tard prématuré. lls

sont maintenant en parfaite santé et ont 10 et 9 ans.



Introduction

« La naissance d'un enfant handicapé n'est pas seulement I'affaire des parents, des
soignants et des éducateurs qui I'accompagnent. Elle concerne également la fratrie, en
retentissant sur la construction psychique de chacun de ses membres, leur maniere d'étre
au monde, leur identité sociale, leurs modes relationnels, leurs roles sociaux et leur
devenir. Les freres et sceurs se trouvent, a leur insu, engagés dans une aventure aux
conséquences multiples. Pésent dorénavant sur eux I'angoisse, la révolte, le désespoir et
les profonds remaniements provoqués par l'intrusion du handicap au cceur de la famille.
Comment parviennent-ils alors a se développer dans une famille atypique ? A grandir dans
un contexte de deuil ? (...) Comment arrivent-ils a vivre avec le sentiment d'étre rescapés
par hasard et avec I'impression qu'ils ne sont ni d'un c6té ni de I'autre, mais pris entre les
normaux et les autres, sans pouvoir se désolidariser de leur frére ou de leur sceur ? »
(Gardou C., 2012, quatrieéme de couverture)

Je partage les interrogations de Charles Gardou. Ces questions, je me les suis posée. Ces
sentiments, je les ai moi-méme éprouvés. Suite a une forme d’épilepsie dégénérative, mon grand
frere s’est retrouvé en situation de polyhandicap a I'adolescence. A la lecture de nombreux
témoignages de personnes ayant un frere ou une sceur en situation de handicap (Davtian, 2006 ;
Bert, 2012 ; Gardou, 2012), force est de constater la récurrence de difficultés, chez ces personnes,
a exister pour elles-mémes et par elles-mémes. Une grande souffrance, de la peur et un sentiment
de responsabilité sont généralement exprimés, dissimulant bien souvent une culpabilité sous-

jacente.

Ce mémoire se donne comme perspective de mieux comprendre les enfants évoluant au contact
d’un frére ou d’une sceur en situation de handicap, afin de comprendre quel accompagnement
psychomoteur leur proposer.

Pour tenter de répondre a cette question centrale, je me demanderai entre autres : comment le
handicap d’un frére ou d’une sceur impacte-t-il le développement des membres de la fratrie et leur
construction identitaire ? Quels sont les besoins et envies des freres et sceurs ? Quel dispositif d’aide
ou de soin leur est proposé? Comment est pensée la question du fraternel dans les institutions ?

Qu’est-ce que la psychomotricité peut leur apporter de singulier, maintenant et dans le futur ?

L'objet de ce mémoire est parti de mes réflexions personnelles. Ce fut le point de départ d’'une
réflexion plus large sur ce qu’est étre le frére ou la sceur d’un enfant en situation de handicap. A
partir d’'une revue de littérature sur le sujet et de I'exemple clinique de deux freres d’enfants suivis
en CAMSP (Centre d’Action Médico Social Précoce), j'étudierai ce que le systeme de soins actuel
peut leur proposer, notamment dans le cadre de groupes fratries, et ensuite je réfléchirai a ce

gu’un psychomotricien peut apporter de singulier dans ces dispositifs.



Partie | — Le cadre de ma recherche

Avant de tenter de répondre a ma problématique, je souhaite partager dans cette premiéere partie
ce qui m’a conduit a m’interroger sur I'accompagnement de la fratrie d’'un enfant en situation de
handicap et le cheminement chronologique de ma pensée. C'est pourquoi j'aborderai dans un
premier temps, et uniguement dans cette partie, mon histoire personnelle, puisqu’elle m’a servi
de point de départ a mon questionnement et éclaire la raison pour laquelle j’ai choisi cette
thématique de mémoire. Dans un second temps, j'élargirai ma réflexion en me demandant
comment d’autres personnes vivent cette situation singuliere. En troisieme partie, je délimiterai
mon cadre de réflexion en me demandant parmi le champ des possibles, ce que je souhaite
guestionner au sein de ce mémoire et affinerai ma problématique et mes hypotheses de travail.
En quatrieme point, j'expliciterai la facon dont je m’y suis prise pour y répondre en décrivant la
méthodologie empruntée et enfin je présenterai en derniére partie les deux enfants que j'ai

décidé de suivre dans le cadre de ce mémaoire.

1. L'origine de mon questionnement : mon histoire personnelle

Mon frere a fait sa premiére crise d’épilepsie a 12 ans, j'en avais 9. Les crises se sont répétées. De
plus en plus souvent. A 15 ans, il devait se déplacer en fauteuil et commengait a avoir du mal a se
servir de ses mains. Aucun diagnostic n’était arrété. A 17 ans, il vivait dans une institution et
revenait a la maison le WE. Son autonomie pour les gestes quotidiens (se nourrir, s’habiller, se
laver) se restreignait de plus en plus. Mes parents ont alors appris que son type d’épilepsie était
une forme d’épilepsie génétique dégénérative se déclenchant a I'adolescence et pour laquelle
I'espérance de vie oscillait entre 25 et 30 ans. La culpabilité et la souffrance sont devenues
prégnantes dans leur quotidien. A 19 ans, une crise a plongé mon frére dans le coma plusieurs
mois. Il est resté 9 mois dans un service de réanimation. Ses dernieres années de vie, il ne pouvait
plus se servir de sa langue. Il était nourri par sonde et ne pouvait plus parler. Il communiquait avec
nous en clignant des yeux pendant que nous déplacions nos doigts sur une sorte d’alphabet
fonctionnel. Il est mort a 32 ans aprés de longs mois en soins palliatifs. J’'avais 29 ans. J’'étais

enceinte.

J'ai été pour ma part une enfant tres discréte. J'ai eu un brillant parcours scolaire et sportif. J'ai
appris a répondre aux demandes des adultes avant méme qu’ils ne les formulent. Personne n’a
remarqué mes conduites a risque dés I'age de 13 ans, ni ma souffrance. Porteur de la méme
pathologie mais qui ne s’est « finalement » pas déclarée, j’ai longtemps eu I'impression que nos

destin, le mien et celui de mon frére s’étaient croisés, interchangés. Je me sentais coupable d’étre
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en bonne santé, j'avais honte de ce que je ressentais, j'avais peur pour mes parents et pour mon
frére. Vers 15 ans, mes parents m’ont proposé de rencontrer une psychologue. La perspective de
mettre en mots ce que je me refusais a concevoir m’effrayait beaucoup trop pour que je puisse
accepter. Mais j'ai aujourd’hui l'intuition qu’une consultation en psychomotricité ou la
participation a un groupe fratrie m’aurait beaucoup apporté.

La personne que je suis devenue, mes choix professionnels et personnels sont intimement liés a

ce que j’ai vécu avec et a travers mon frérel.

J'ai souhaité faire ce mémoire pour mieux comprendre ce que j'avais vécu, mais aussi, pour
prendre de la hauteur, pour adopter une position réflexive et me demander de facon plus

générale, comment pouvons-nous aider les fréres et sceurs d’enfants en situation de handicap ?

L’été dernier, j'ai pris le temps de me poser, écrire et faire face a mon histoire. Ensuite, j’ai lu
beaucoup d’ouvrages, de théses et d’articles sur ce sujet et je me suis demandé en quoi ces freres
et sceurs étaient-ils semblables et différents de moi ? Je me suis interrogée : existe-t-il des
invariants entre nous tous ? Des singularités propres a chacun ? Comment ces enfants vivent-ils
cette situation ? Sont-ils jaloux du supplément d’attention parentale pour leur frére ou leur sceur ?
Se sentent-ils coupables d’étre en bonne santé ? D’avoir des projets ? Des amis ? Comment
arrivent-ils a se construire une identité ? Quel role jouent-ils dans leur famille ? Quels poids et
espoirs portent-ils ? Quelles stratégies ont-ils mis en place pour faire face ? Quel impact a eu le

handicap dans leur vie ? Dans quel état de santé sont-ils ?

Voila autant de questions sur lesquelles j'ai réfléchi ces deux derniéres années et pour lesquels j'ai
trouvé des débuts de réponses dans les ouvrages. Mais c’est peut-étre au contact des enfants du
groupe fratrie du CAMSP ou j'ai effectué mon stage long, que ma réflexion a le plus évolué. Grace
a une équipe pluridisciplinaire médicale, paramédicale et éducative, les CAMSP ont pour mission
de dépister, diagnostiquer, accompagner, soigner, rééduquer, favoriser le développement et
I'intégration sociale des enfants de 0 a 6 ans présentant un ou des handicaps qu’ils soient
intellectuels, moteurs, cognitifs, sensoriels et/ou psychiques. Mais ils doivent aussi coopérer avec
les familles et les soutenir. Dans le CAMSP ou j'étais en stage, un accompagnement spécifique
pour les freres et sceurs agés de 5 a 10 ans était proposé lorsque les professionnels du CAMSP
pensaient que cela pourrait aider la fratrie a faire face a la situation. Si les parents et I'enfant
étaient d’accord, celui-ci intégrait alors le groupe fratrie qui se réunissait une fois par mois. J'ai
rencontré dans ce groupe plusieurs enfants tres différents. Chacune de leurs histoires a résonné
en moi de facon singuliere. lls ont su bousculer mes a priori et me forcer a adopter un autre regard
sur le sujet, plus complexe, plus pluriel et plus riche. lls ont également su renforcer ma conviction

gue j'avais trouvé ma voie. En tant que sceur d’enfant en situation de handicap et futur

! Cf. le préambule « une histoire de fratrie » pour lire le récit plus détaillé de mon enfance et adolescence
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psychomotricienne, je me sens a ma place et légitime pour aborder ce sujet. Au sein de ce
mémoire, je me suis demandée comment me servir de mon expérience de vie pour accompagner
avec une juste distance les freres et sceurs d’enfants en situation de handicap dans une

perspective psychomotrice ?

2. Elargissement du cadre : « que se passe-t-il pour les autres » ?

Grace a la principale étude quantitative menée en France sur la fratrie de personnes en situation
de handicap et les conclusions de différentes méta-analyses plus qualitatives, je vais dresser un
rapide état des lieux de la santé des fréres et sceurs de personnes en situation de handicap et
aborderai la question de la reconnaissance de leurs éventuels troubles. J'évoquerai aussi

succinctement ce que le systeme de santé actuel propose a ces enfants.

2.1 Enquéte et études sur la fratrie de personnes en situation de handicap

La fratrie de I'’enfant handicapé constitue un objet d’étude récent de recherche. Il existe a I’heure
actuelle trés peu d’enquétes d’approche quantitative en France qui nous permettraient d’avoir
une vision représentative. L'enquéte de référence est pour le moment celle de L’'Union NAtionale
de Familles et Amis de personnes Malades et/ou handicapées psychiques (UNAFAM). 600
personnes de 10 a 79 ans ont répondu a cette enquéte. Réalisée en 2003, elle avait pour objectif
de mieux comprendre les difficultés et les attentes des fréres et sceurs de personnes souffrant de
troubles psychiques. Parmi les éléments mis a jour par cette enquéte, on peut retenir notamment:
- leur sentiment d’insécurité (43% de ces freres et sceurs estiment s’étre sentis en danger),

- leur besoin d’information quant a la maladie de leur frére ou de leur sceur,

- le retentissement important de cette derniére sur eux-mémes, et notamment sur leur santé (53%
pensent que la maladie de leur frére ou sceur a eu un impact sur leur santé),

- leur difficulté a demander de I'aide pour eux-mémes ou en parler a leurs parents ou proches (une
telle démarche s’avérant souvent trés compliquée pour eux),

- leur difficulté a se situer par rapport a I’équipe soignante de leur frere ou de leur sceur malade.

Cette enquéte révele aussi que durant I'enfance, les freres et sceurs de personnes handicapées
psychiques présentent souvent des manifestations symptomatiques qui peuvent s’organiser
autour de trois domaines (Bourrat, Garoux et Roché, 1982) :

- celui des troubles fonctionnels (troubles du sommeil, troubles alimentaires, troubles allergique),

- celui des troubles instrumentaux (troubles psychomoteurs, troubles du langage),

- celui des troubles mentalisés (angoisse, agressivité, culpabilité ...).

A |'age adulte, une fréquence importante de maladies somatiques plus ou moins sévéres chez ces

fréres et sceurs est aussi relevée. Cette souffrance du corps semblerait étre en lien avec leurs
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expériences particuliéres.

Trois périodes de plus grande vulnérabilité pour ces freres et sceurs sont également indiquées : le
début de la maladie, quand I'attention des parents est centrée sur celui ou celle qui est malade ;
le moment oU, devenus parents, ils s'inquiétent de voir resurgir la maladie chez leurs propres
enfants ; le moment ol les parents vieillissent et ol I'on attend d’eux d’assurer I'avenir de la

personne malade.

Dans sa these, Hélene Davtian avance que les fréres et sceurs de personnes atteints d’'une maladie
chronique ont du mal a exprimer autrement que par des mouvements auto agressifs ou auto
inhibiteurs leurs propres difficultés. « Sharpe et Rossiter (2002) ont réalisé une méta-analyse
portant sur 50 études (de 1976 a 2000) impliquant au total 2500 freres et sceurs de patients
atteints de maladies chroniques (...). Cette méta-analyse trouve, de facon significative, davantage
de 39 problemes psychologiques chez les fréres et sceurs d’enfant avec une pathologie chronique. »
(2016, p.38) Ces problemes psychologiques sont internes (anxiété, dépression) et externes
(troubles du comportement, agressivité). Et lorsque la maladie affecte le quotidien, ces problemes

sont alors plus importants, I'attention parentale étant davantage sollicitée.

Ces études tendent a montrer qu’il existe bien une prévalence des troubles chez les freres ou les
sceurs de personnes en situation de handicap psychique ou souffrant d’'une maladie chronique.

Mais les difficultés accrues de ces freres et sceurs et leurs troubles sont-ils reconnus et traités ?

2.2 Reconnaissance de I'impact du handicap sur la santé de la fratrie

Les freres et sceurs peuvent étre « considérés comme des malades potentiels », « comme une
population vulnérable voire comme une population a risque », « c’est-a-dire [qu’il faut] leur
reconnaitre une fragilité » (Davtian, 2016, p42).

C'est ainsi qu’en Australie, le gouvernement a été amené a prescrire aux fratries des patients

schizophrénes des neuroleptiques a titre préventif.

A la question : dans quelle mesure les freres et sceurs d'enfants handicapés étaient reconnus dans
leurs difficultés par les classifications internationales ? L'OMS (I'Organisation Mondiale de la
Santé) a pour sa part récemment répondu en modifiant sa classification des troubles
psychiatriques chez l'enfant et I'adolescent a partir de la 10e édition de la Classification
Internationale des Maladies (CIM-10). Romain Coutelle a ainsi noté que dans cette classification
sur l'axe V dénommé « Situations psychosociales anormales associées », on retrouve une
catégorie intitulée « Trouble mental, déviance ou handicap dans l'entourage immédiat de
I'enfant » avec une sous-catégorie « Incapacité dans la fratrie ». Pour retenir le diagnostic
d'incapacité dans la fratrie, on doit posséder, en plus des critéres pour la présence de certains

incapacités / handicaps mentaux ou physiques dans la fratrie, la preuve précise du retentissement
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négatif sur I'enfant. Cela se manifeste particulierement par :

- la restriction de la vie sociale de I'enfant : soit parce qu'il est géné pour amener des amis a la
maison, soit parce que les soins du frére ou de la sceur handicapé(e) imposent des limitations dans
ses activités sociales,

- une interférence dans la jouissance de ce que possede I'enfant comme la perturbation ou la
dégradation de ses biens, ou encore l'impossibilité de laisser des choses a découvert, quand le
frére ou la sceur sont présents,

- une réduction ou une distorsion de la relation parent-enfant ou des activités sociales familiales
a cause de l'investissement des parents pour le frere ou la sceur handicapé(e) ;

- une géne importante pour l'enfant a cause du comportement perturbant ou déviant que
manifeste le frere ou la sceur en situation de handicap en public,

- des moqueries adressées a I'enfant sur les bizarreries ou handicaps de son frere ou de sa sceur,
- une géne physique envahissante pour I'enfant telle que devoir partager son lit avec un frére ou
une sceur énurétique ou étre soumis a un comportement agressif,

- une obligation de responsabilités inadaptées a son age pour s'occuper du frere ou de la sceur en

situation de handicap.

La cinquieéme version du Manuel diagnostic et statistique des troubles mentaux (DSM-5) recense
lui aussi dans son chapitre « Autres situations pouvant faire I'objet d'un examen clinique », un sous-
chapitre « Problémes liés a I'éducation familiale » dont la cotation V61.8 « Probleme relationnel
dans la fratrie » pourrait correspondre aux difficultés rencontrées par les fratries lorsqu'un des

enfants est porteur d'un handicap.

Selon Romain Coutelle, on peut critiquer dans ces classifications une lecture trés
comportementale du retentissement du handicap. Cependant, cette classification rend
indirectement compte de la honte, de la jalousie, des difficultés de différenciation et de la
parentification. De plus, « une telle approche permet plus facilement de réaliser un questionnaire
pour mesurer sur une population de fréres et sceurs le retentissement du handicap. Il est trés
important pour encourager des politiques de soin aux handicapés que les problématiques de ces

fratries soient spécifiquement reconnues et bénéficient donc d'une cotation spécifique. » (2007, p.92)

2.3 Les réponses apportées a I'heure actuelle par le systeme de santé

Peu d’institutions en France semblent reconnaitre et prendre en compte les difficultés que vivent
les freres et soeurs.

De son expérience de psychologue pendant 10 ans au sein de I’'Unafam avant d’étre chercheuse,
Hélene Davtian affirme « Le constat principal est que, méme dans une association de familles, la

question du fraternel n’est pas centrale, elle n’émerge que de facon périphérique et anecdotique.
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Aucune place n’est accordée de facon spécifique aux fréres et sceurs des patients dans les instances
de représentation. Par ailleurs il n’existait pas, au moment de ce travail, de dispositifs d’accueil ou
d’accompagnement spécifique pour les fréres et sceurs qui pourraient leur signifier qu’ils ont une

place dans cette association et que leur point de vue importe. » (2016, p.133)

Cependant Lorsque les parents ou les professionnels sont alertés par la souffrance d’'un enfant de
la fratrie, deux ou trois rencontres sont parfois proposées entre I'enfant, seul ou accompagné de
ses parents, et un professionnel, généralement un psychologue ou un psychiatre travaillant dans
I'institution ol est accueilli le pair handicapé.

Si la souffrance de I'enfant parait trop importante ou encore que le professionnel estime qu’elle
n’est pas liée au seul handicap, I'enfant est alors orienté vers une autre structure de soins comme

un Centre Médico- Psychologique ou vers un suivi psychologique individuel en cabinet libéral.

Parfois, une autre réponse, plus préventive et visant un public plus large, est proposée pour les
enfants présentant une souffrance ou des difficultés certes moins marquées bien que tout de
méme identifiée. Elle consiste a mettre en place une fois par mois des « Groupes Fratries » ol sont
invités les freéres et sceurs des enfants pris en charge par l'institution. Ceux-ci sont généralement
des groupes de paroles constitués de 5 a 10 enfants et animés par un psychologue, de temps en
temps en co-thérapie avec un autre professionnel (également psychologue ou pédopsychiatre,
éducateur spécialisé, art-thérapeute, psychomotricien, etc.). L'objectif est d’offrir un espace
d’écoute et d’échanges entre pairs dans un cadre contenant et étayant. Régine Scelles avance
que les institutions, en particulier les SESSAD et les CAMSP, mais également les associations de
parents, sont de plus en plus nombreuses a souhaiter créer des « groupes paroles de fréres et
sceurs » (2006, p9). Actuellement aucune donnée chiffrée n’existe. Aprés avoir interrogé les 156
étudiants de 3*™® année de I'Institut de Formation en Psychomotricité de la Sorbonne Université,
seul un peu plus d’un tiers des CAMSP d’lle-de-France ou des stagiaires de 3™ année de notre IFP
sont accueillis, organise ou ont organisé des groupes fratries et a peine quatre d’entre eux (dont le

CAMSP ou j'ai effectué mon stage) ont fait ou font appel a un psychomotricien lors de ces groupes.

3. Délimitation de ma problématique

Il existe de multiples facons d’aborder la problématique de la fratrie de personnes en situation de
handicap. Nous pouvons I'envisager entre autres :

- sous l'angle des parents en mettant en évidence I'importance que revét la maniere dont
ces derniers gerent psychiqguement |'‘existence de leur enfant handicapé et les
conséquences que celle-ci peut avoir sur les réactions et la construction identitaire des
fréeres et soeurs,

- sous l'angle de la personne handicapée en mettant en lumiére la facon dont elle peut se
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percevoir elle-méme a travers les yeux et les expériences qu’elle vit avec ses fréres et
sceurs qui sont ses pairs les plus proches,

- sous I'angle de la fratrie en partant du point de vue du frére ou de la sceur,

- sous l'angle des institutions ou des professionnels afin de mieux comprendre comment
elles accompagnent, ou non, les freres et sceurs des personnes qu’elles prennent en
charge, quelle place elles leur accordent et comment est pensée la question du fraternel
dans le dispositif de soins,

- a différentes périodes sensibles : pendant la construction identitaire des enfants de la
famille ; au moment des remaniements de I'adolescence ; a I’age adulte lorsqu’il s’agit de
se projeter dans 'avenir et penser a ses propres enfants ; ou un peu plus tard, lorsque les
parents ne sont plus aptes a suivre a la prise en charge de I'enfant en situation de handicap,

- a partir d'une pathologie spécifique comme les troubles du spectre autistique, le
polyhandicap ou la schizophrénie,

- apartir du degré de gravité des troubles,

- dans le cas particulier de la gémellité,

- selon le mode de survenue et d’évolution du handicap: si celui-ci intervient des la
naissance ou plus tardivement, de facon soudaine ou progressive, avec une évolution
dégénérative ou une stabilisation voire une amélioration des troubles...

- selon la constitution de la fratrie : est-ce le méme impact lorsque le handicap touche un
enfant d’une fratrie de deux enfants ? de trois enfants ou plus ? s’il touche I'ainé, le cadet
ou le dernier né ? Une fille ? Un garcon ?

- selon le pays ou la culture de la famille ou le handicap fait irruption,

- En fonction de ce qui définit étre un frere, étre frere, avoir un frére, devenir frere, rester

frére (quoiqu’il arrive), la fratrie, le fraternel, la fraternité.

Chaque approche m’intéresse et mériterait que j'y consacre un véritable développement, chacune
de ses variables étant potentiellement un critere explicatif, mais faute de temps et d’espace pour
le faire, j'ai décidé d’approfondir ce mémoire sous I'angle du point de vue des fréres et sceurs
d’une personne en situation de handicap au moment de I'enfance, en France, quel que soit la

pathologie, la constitution de la fratrie, le degré ou I’évolution des troubles .

Pour soutenir et éclairer mon raisonnement, j’alternerai clinique et sous bassement théorique en
m’interrogeant sur quel accompagnement psychomoteur proposer a la fratrie d’enfant en

situation de handicap.
Cela me permettra de répondre aux principales questions que je me suis posées en commencant

ce mémoire, c’est-a-dire: comment le handicap d’un frére ou d’une sceur impacte-t-il le

développement d’un enfant et sa construction identitaire ? Quels sont les besoins et envies des
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fréres et sceurs ? Qu’est ce qui est proposé a I’heure actuelle aux fratries d’enfants en situation de

handicap ? Qu’est-ce que la psychomotricité peut apporter de singulier ?

J'y répondrai en suivant le plan suivant :
- qu’est-ce qu’étre un frere ou une sceur d’un enfant en situation de handicap ?
- Comment accompagner ces fratries singuliéres ?

- Le psychomotricien pourrait-il aller plus loin ?
4. Méthodologie employée

Pour essayer de répondre a ces questions, j’ai réalisé une revue de la littérature pour avoir un état
de I'art sur le sujet et j'ai procédé a des observations au sein d’un groupe fratrie pour asseoir ma

réflexion par de la clinique également.

4.1 Revue de littérature

J'ai débuté ma revue de littérature par une recherche de mémoires et de theses francaises
comportant le ou les mots clés « frere », « sceur », « fratrie », « enfant », « handicap » sur des
sites archivant en ligne des theses de doctorat et des mémoires tels que theses.fr (qui regroupe
les theéses soutenues en France depuis 1985), le serveur TEL (qui promeut I'auto-archivage en ligne
des theses de doctorat), le catalogue SUDOC (catalogue du Systéme Universitaire de
Documentation réalisé par les bibliotheques et centres de documentation de |'enseignement
supérieur et de la recherche) ou le portail DUMAS (qui est un Dépdt Universitaire de Mémoires
Aprés Soutenance).

J'ai également procédé a une recherche d’articles scientifiques sur le sujet a partir des mémes
mots clés sur des sites comme Cairn, les Archives Ouvertes HAL, la base EM des éditions Elsevier
ou la base SantePsy. Puis j'ai complété mes recherches en allant dans les bibliotheques de

médecine de la Sorbonne Université et dans des librairies spécialisées dans le médico-social.

A l'intérieur de ces mémoires, théses ou articles scientifiques, j'ai noté au sein des différentes

bibliographies les principaux ouvrages, puis j’'ai lu ceux qui me paraissaient les plus pertinents.

A l'issue de cette recherche, il en ressort que :

- tres peu de théses ou de mémoires ont pour sujet principal la fratrie de I'enfant en situation
de handicap. Leurs nombres varient en fonction des critéres retenus dans la recherche
avancée et selon le site interrogé. Elles sont de I'ordre d’une dizaine, la moitié environ en libre
d’acces. Assez peu d’articles sont également consacrés exclusivement a ce sujet,

- la psychologie, la sociologie et la médecine sont les disciplines qui s’y intéressent le plus,
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- un seul article est paru sous la plume d’un psychomotricien 2

- Régine Scelles est la psychologue clinicienne et chercheuse de référence en France sur ce
sujet depuis les années 90. Depuis, quelques psychologues chercheurs en ont fait leur
domaine d’études (dont Héléne Davtian et Clémence Dayan),

- aucune these ni mémoire ne traite de ce sujet dans le domaine de la psychomotricité.

J'ai été un peu déroutée de voir qu’un seul psychomotricien (ayant également la casquette de
psychothérapeute) ait écrit sur le sujet. Cela m’a fait un peu peur. Je me suis demandée comment
pourrais-je y parvenir si aucun étudiant en psychomotricité et quasiment aucun professionnel ne
I’'avaient encore fait. Dans I'aprés-coup et grace au soutien de mes maitres de mémoire, cela a

renforcé ma conviction que ce premier pas pourrait étre utile.

La synthése de cette revue de littérature constituera I'essentiel de ma partie théorique au sein de

ce mémoire.

4.2 Observation de deux enfants au sein d’un groupe fratrie

Jai complété cette recherche théorique par I'observation clinique d’enfants participant a un
groupe fratrie au CAMSP dans lequel jeffectuais mon stage long. J'ai suivi ces enfants lors du
groupe fratrie du mois de janvier et mai 2019 et une fois par mois au cours de I'année scolaire
2019-2020. Ce groupe d’une durée d’une heure et quinze minutes, mené en co-thérapie par une
psychologue et une psychomotricienne, a lieu un jeudi par mois en fin d’aprés-midi depuis
plusieurs années. Les enfants du groupe fratrie ont entre 5 et 9 ans et leur frere ou sceur sont
suivis au CAMSP pour diverses pathologies (retard global de développement, hémiparésie,
Trouble du spectre Autistique, trisomie...).

Le groupe est semi-ouvert dans le sens ou le groupe peut accueillir des enfants nouveaux tout au
long de I'année et que les enfants accueillis sont libres de venir ou non mais une certaine régularité

est souhaitée dans la fréquentation.

Les différentes étapes de ma méthode d’observation ont été les suivantes :

- pendant les temps de groupe, j'ai procédé a une observation active des enfants,

- puis en post groupe, se succédaient différents temps : un temps d’échange de points de vue et
d’élaboration commune avec les deux thérapeutes, un temps de prise de notes et un temps
d’élaboration personnelle lors de la rédaction du compte rendu du groupe (compte rendu que
j'envoyais aux thérapeutes et sur lequel nous échangions souvent pendant le temps de

préparation en amont du groupe du mois d’apres).

2 « La fratrie de I’enfant autiste » de Frangoise Selmi (psychomotricienne et psychothérapeute) dans Enfance & psy n°62,
2014/1, pages 152 a 162, édition Eres, ISSN 1286-5559, ISBN 9782749241937
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Pour observer, j’ai essayé de m’inspirer de la méthode d’observation d’Esther Bick rapportée par
Régine Prat dans le sens j'ai tenté de regarder sans a priori pour ne pas voir ce que je m’attendais
a voir mais plutét voir ce qui se déroulait réellement sous mes yeux et retenir I'essentiel sans
prendre de notes car «si on note, on voit ce que l'on écrit et pas [I’enfant]) ». Jai tenté
« d’observer, tres finement, dans leur détail, les mouvements [de I'enfant], les mimiques, les
manifestations corporelles, les comportements » (Prat, 2005, p.55-82). J'étais dans une posture de
vigilance et d’attention accrue avec la volonté d’observer et me souvenir au maximum des paroles
(mots et tonalité de la voix), les attitudes (tonus, postures, gestuelles, mimiques, regard), le
contexte (les propositions de jeu ou d’expression) et les interactions entre les membres (entre les
enfants, entre les enfants et les adultes, si les actions étaient en réponse ou en initiative, le temps
de silence et d’observation...).

A la suite des groupes, je rédigeais un compte rendu? de tout ce dont je pouvais me souvenir « sans
faire de tri entre ce que [je] supposais présenter un intérét ou non, sans chercher a y attribuer un
sens a priori. [Je refaisais ainsi] mentalement le film de la séance en notant tous les petits détails
du comportement (..) en notant tous les éléments de I’environnement, du décor, et leur
changement, les paroles des protagonistes, etc. » (Prat, ibid.). Je notais également mes ressentis
dans ce compte-rendu en suivant ce que Régine Prat appelle « I'observation subjective ». « Les
éprouvés émotionnels de I'observateur, durant la séance ou liés a la situation d’observation, font
partie du matériel et constituent la richesse et également les risques de la méthode » (Prat, ibid.).
Je complétais le compte rendu par différentes hypotheéses afin de confronter mon regard a
d’autres pour enrichir mon point de vue et prendre en compte la complexité de chacune des
situations.

Ensuite mon compte-rendu était lu par les deux thérapeutes et discuté ensemble, ce qui pourrait
renvoyer a I'équivalent d’une supervision.

Toutefois, sur certains points je m’écartais de cette méthode. L'observation ne se faisait pas dans
la famille de I’enfant mais dans le cadre d’un groupe fratrie au sein du CAMSP. De méme, je ne me

plagais pas dans une position de retrait et me permettais d’intervenir pendant le groupe.

Pour affiner mon regard, j’ai également puisé dans la grille de lecture du mouvement élaborée par
la psychomotricienne Laurence Auguste (cf annexe 2 « frasque observation »). Cette derniére
distingue trois niveaux de lecture : - une lecture descriptive et mesurable,

- une lecture qualitative et émotionnelle,

- une lecture symbolique et interprétative.
Varier ces trois niveaux de lecture permet une compréhension plus juste de la facon dont la
personne se tient et bouge, I'intentionnalité de ses gestes, la diversité de ses mouvements,
I'expressivité de son corps, son tonus, son rapport a I'espace, au temps et a autrui...

Je développerai dans la derniére partie de ce mémoire (p78) en quoi la richesse de ces

3 Vous trouverez pour éclairer et illustrer mes propos en annexe 1 « le compte rendu du groupe fratrie d’octobre 2019 »
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observations peut guider le psychomotricien dans le travail psychocorporel avec la fratrie.

Al'occasion de ce mémoire, j’ai décidé de focaliser mon attention sur deux enfants tres différents :

Sacha et Liam.

Sacha représente pour moi I'image de I'enfant sage et hypermature. De plus, sa facon d’étre
résonne en moi de fagon singuliére et me rappelle un peu I'enfant que j’ai pu étre. Ce mémoire
est une occasion de me pencher de facon réflexive sur la question de l'identification et la
projection, le transfert et le contre-transfert dans la relation avec les personnes dont nous prenons
soin. D’inspiration psychanalytique, le transfert est le déplacement de sentiments inconscients
d’un objet vers un autre. Le contre transfert est son pendant et recouvre ce qui est « ce qui est
ressenti profondément par le thérapeute en présence de son patient et peut faire I'objet d’une
élaboration apres coup grdce a laquelle ce qui a été percu remonte au niveau de la conscience »

nous dit Catherine Potel dans son ouvrage « Du contre transfert corporel » (p37).

Liam est quant a lui un enfant trés loquace et en perpétuel mouvement. Il est tout le contraire de
Sacha et en méme temps, il est son grand complice au sein du groupe fratrie. Au début, cet enfant
m’agacait, me dérangeait. Je me questionnais sur sa légitimité dans le groupe. J'ai choisi de porter
mon attention sur lui lors de ce mémoire pour me permettre d’ouvrir mon champ de vision et de
réflexion et capter une réalité plus diverse et subtile. Cela me permet également de prendre le
temps de comprendre pourquoi il générait chez moi ces attitudes négatives et pouvoir porter ainsi

un regard nouveau sur lui libéré de mes affects.

5. Présentation de Sacha et Liam

Sacha et Liam sont deux enf