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Sickle cell disease is a genetic disease that confronts the family with painful, iterative and unpredictable crises in the affected child, with the risk of death and expensive care costs. This research focuses on how a brother and sister without sickle cell disease, met at their parents' home in Cameroon through family interviews and drawings, experience their brother's illness on a daily basis and the influence of this disease on family dynamics. The results of the analysis of the interviews and drawings highlight the strange feeling they experience about the sick brother, regularly transformed by crises against which they take precautions to protect him. The ineffectiveness of this protection causes his brother and sister to feel powerless, guilty about the patient's seizures and ideas of death about the patient ; a death that is both feared and desired. The suffering expressed by these 2 children, their feeling of loneliness, the complex questions they ask themselves about the disease and their sick brother lead us to think about the need to listen to them and support them more in order to allow them and the child suffering from sickle cell disease to have structuring and containing fraternal relationships.
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Résumé

La drépanocytose est une maladie génétique qui confronte la famille aux crises douloureuses, itératives et imprévisibles de l'enfant atteint, au risque de sa mort et à des dépenses onéreuses concernant ses soins. Cette recherche s'intéresse à la manière avec laquelle un frère et une soeur non atteints de la drépanocytose, rencontrés au domicile de leurs parents au Cameroun via l'entretien et le dessin de la famille, vivent, au quotidien, la maladie de leur frère et l'influence de cette maladie sur la dynamique de la famille. Les résultats de l'analyse des entretiens et des dessins mettent en exergue le sentiment d'étrangeté qu'ils vivent concernant le frère malade, régulièrement transformé par des crises contre lesquelles ils prennent des précautions pour le protéger. L'inefficacité de cette protection suscite, chez son frère et chez sa soeur, une impuissance, une culpabilité concernant les crises du malade et des idées de mort concernant le malade ; une mort à la fois crainte et désirée. La souffrance exprimée par ces 2 enfants, leur sentiment de solitude, les questions complexes qu'ils se posent concernant la maladie et leur frère malade conduisent à penser la nécessité de les écouter et de les soutenir davantage afin de permettre à eux et à l'enfant atteint de la drépanocytose, d'avoir des relations fraternelles structurantes et contenantes.
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Introduction

La drépanocytose est une maladie qui confronte les familles aux crises itératives, intenses et imprévisibles de l'enfant [START_REF] Josset-Raffet | La trajectoire corporelle et psychique de la douleur chez l'enfant atteint de drépanocytose[END_REF], à sa mort pensée comme imminente et inévitable qui constitue un tabou dans les familles africaines subsahariennes (2) où il est difficile de rencontrer des familles ayant un enfant unique. Peu de travaux psychologiques se sont intéressés à ce que vivent les enfants qui grandissent auprès d'un frère ou d'une soeur atteint de la drépanocytose.

Or, la drépanocytose a des caractéristiques particulières, douleurs importantes, hospitalisations fréquentes, mort précoce, coût important des traitements. Ce que vivent les frères et soeurs est le fruit de multiples variables qui interagissent entre elles. Pour rendre compte de cette complexité, cet article a fait le choix de présenter l'analyse de 2 cas d'enfants, frère et soeur d'un enfant ayant la drépanocytose. Ces cas montrent comment chacun des frères et soeurs, selon son âge et son sexe, peut vivre des choses différentes alors qu'il est confronté au même enfant atteint de drépanocytose.

Cet article comprend l'analyse d'entretiens et de dessins faits dans le contexte d'une recherche dont le cadre et la méthode sont brièvement rappelés. Il montre la complexité de ce que vivent les enfants et son intrication étroite avec ce que vit la famille. L'objectif est de s'appuyer sur cette connaissance pour ouvrir sur la conception de dispositifs de soins prenant mieux en compte les frères et soeurs d'enfants atteints de drépanocytose. Avec un taux de prévalence de 2 % (OMS, 2010) dans la population générale et de mortalité estimée à plus de 70 % chez les enfants de moins de 5 ans, l'Afrique est le continent le plus touché par cette maladie (6). Le Cameroun est l'un des pays les plus touchés avec une prévalence de 8,34 % dans la population générale [START_REF] Weatherall | Inherited haemoglobin disorders: an increasing global health problem[END_REF]. En Afrique, la prise en charge de la drépanocytose est coûteuse et l'indisponibilité de la greffe de la moelle osseuse, unique traitement efficace contre les crises, fait que les décès d'enfants âgés de moins de 5 ans sont nombreux [START_REF] Pradère | Le travail de guérison d'une maladie chronique de l'enfant : enjeux, processus et vulnérabilités[END_REF]. Cette pathologie autosomique récessive découverte en 1910 aux États Unis d'Amérique est transmise à l'enfant par ses deux parents et due à la présence, dans le sang du sujet, d'une hémoglobine anormale qui entraîne un déficit du ravitaillement en oxygène des différents organes du corps par les globules rouges qui ont une durée de vie réduite. La destruction rapide des globules rouges entraîne une anémie et des douleurs chroniques, imprévisibles (4,9) auxquelles le patient s'identifie [START_REF] Josset-Raffet | La trajectoire corporelle et psychique de la douleur chez l'enfant atteint de drépanocytose[END_REF], donnant lieu à des multiples hospitalisations et à une prise en charge onéreuse pour les parents d'enfants atteints [START_REF] Menick | Maltraitance psychologique d'enfants drépanocytaires au Cameroun : description et analyse de cas[END_REF].

La drépanocytose, une maladie génétique grave et mortelle

Représentions de la drépanocytose en Afrique subsaharienne

En contexte culturel africain subsaharien, la maladie est pensée comme un « mal » susceptible de s'attaquer à tous les membres de la famille, y compris après le décès du malade [START_REF] Fotso-Djemo | Le regard de l'autre: médecine traditionnelle africaine[END_REF].

L'enfant malade baigne dans une société structurée par des interdits, de rites et des attitudes traditionnels dont les femmes sont dépositaires [START_REF] Keita | Phénoménologie traditionnelle de l'enfance en Afrique[END_REF]. La maladie ou le handicap d'un enfant est inscrite dans cette structure culturelle qui lui donne sens et produit des effets.

La drépanocytose est pensée comme une manifestation de la possession de l'enfant malade et de sa famille par un sorcier ou par un mauvais esprit [START_REF] Bonnet | Au-delà du gène et de la culture[END_REF]. Elle peut aussi être vécue comme une demande des ancêtres de réparer une transgression d'une norme ancestrale, adressée à la famille du malade [START_REF] Tsala | Familles africaines en thérapie : Clinique de la famille camerounaise[END_REF]. Généralement, la mère est désignée comme responsable de cette transgression ; la surprotection de l'enfant atteint, par elle et par les membres de la famille, constitue une défense leur permettant de se déculpabiliser et d'inscrire l'enfant dans l'histoire de la famille (14) aux côtés de ses frères et soeurs.

Généralités sur le vécu des frères et soeurs d'enfants malades

La maladie d'un enfant a des répercussions sur ses frères et soeurs [START_REF] Bourguignon | [END_REF][START_REF] Camdessus | La fratrie méconnue: liens du sang, liens du coeur[END_REF][START_REF] Scelles | handicap: l'influence du handicap d'une personne sur ses frères et soeurs[END_REF][START_REF] Scelles | Liens fraternels et handicap: de l'enfance à l'âge adulte, souffrances et ressources[END_REF] qui vivent des sentiments ambivalents le concernant. Ceux-ci concernent précisément la honte et la culpabilité, l'amour et la haine, la complicité et la rivalité, l'angoisse et le désir de mort concernant l'enfant malade [START_REF] Scelles | Liens fraternels et handicap: de l'enfance à l'âge adulte, souffrances et ressources[END_REF]. Par souci de ne pas aggraver la souffrance de leurs parents et celle du malade, ses frères et soeurs leur taisent souvent leur souffrance [START_REF] Scelles | Formaliser le savoir sur le handicap et parler de leurs émotions : une question cruciale pour les frères et soeurs[END_REF].

Concernant la drépanocytose, les études psychologiques mettent l'accent sur la souffrance psychique des enfants atteints et sur celle de leurs parents [START_REF] Pradère | Le travail de guérison d'une maladie chronique de l'enfant : enjeux, processus et vulnérabilités[END_REF][START_REF] Autume | Le sang de mon frère ». Expérience de la greffe intrafamiliale à travers dessins et discours d'enfants drépanocytaires, « My brother's blood ». The experience of an intrafamilial transplant through drawings and the words of drepanocytic children[END_REF][START_REF] Tsala | Familles africaines en thérapie : Clinique de la famille camerounaise[END_REF][START_REF] Drain | Processus de guérison d'une maladie chronique : la drépanocytose traitée par allogreffe de cellules souches hématopoïétiques : principaux résultats chez les adolescents[END_REF][START_REF] Evans | Children with Sickle-Cell Anemia: Parental Relations, Parent-Child Relations, and Child Behavior[END_REF]. Le vécu de leurs frères et soeurs est le plus souvent étudié à partir des récits des parents. La surprotection de l'enfant atteint de la drépanocytose amène les parents à désinvestir progressivement le soin des autres enfants [START_REF] Adegoke | Psychosocial burden of sickle cell disease on the family, Nigeria : original research[END_REF]. Ces derniers vivent une rupture affective se traduisant par un sentiment de rejet, de marginalisation et d'exclusion de la part des parents et de la famille élargie [START_REF] Assimadi | L'impact familial de la drépanocytose au Togo[END_REF][START_REF] Burlew | The impact of a child with sickle cell disease on family dynamics[END_REF]. Ils manifestent de la jalousie vis-à-vis du malade qu'ils désignent comme le principal responsable des crises qui déstabilisent la famille financièrement et affectivement [START_REF] Luboya | Psychosocial impact of sickle cell disease in the parents of children living in Kinshasa, Democratic Republic of Congo: a qualitative study[END_REF]. Ils se sentent coupables d'avoir des pensées négatives telles que la jalousie à l'encontre de ce dernier ; ils se considèrent comme des « mauvais frères » [START_REF] Gesteira | Families of children with sickle cell disease: an integrative review[END_REF]. Leur vécu est généralement influencé par des intrusions parentales dans leur relation à l'enfant malade.

Aînés ou cadets de l'enfant atteint, ils sont souvent parentalisés par les parents. En l'absence des parents, ce sont eux qui surveillent l'enfant malade. Cela va du suivi quotidien, de la prise du traitement et de l'observation des consignes médicales par le malade (2), aux soins corporels de ce dernier et à son assistance pendant ses hospitalisations [START_REF] Souley | Emassi »: Discours autour de la drépanocytose en milieu Haoussa au Niger[END_REF]. La grande implication des soeurs d'enfants malades dans le suivi du malade s'explique par l'éducation des filles qui, dans les sociétés africaines subsahariennes, a pour principal objectif d'en faire des mères, donc des personnes susceptibles de prendre soin des enfants [START_REF] Lainé | Perception de la drépanocytose dans les groupes atteints[END_REF].

Matériel et méthode

Dans les cultures africaines subsahariennes, la parole est donnée ; un sujet qui parle de lui, des autres ou de toute autre chose, est censé avoir été autorisé, par son groupe, par sa famille à le faire [START_REF] Anate | L'imaginaire de la communication à travers le concept de parole en Afrique et en Occident[END_REF]. Ce sont généralement les parents qui parlent, aux professionnels de leurs enfants qui ont l'obligation d'écouter et de ne parler que lorsque les adultes le leur permettent [START_REF] Mappa | Pouvoirs traditionnels et pouvoir d'Etat en Afrique: l'illusion universaliste[END_REF].

Parler avec eux de la drépanocytose ne va pas de soi et exige du chercheur qu'il fasse alliance avec la famille. Cette recherche qui s'est déroulée au Cameroun a oeuvré à obtenir des parents qu'ils autorisent leurs enfants à parler au chercheur. En effet, l'enfant ne doit pas parler à un étranger, à un adulte de chose intime de la famille au risque de devenir un « enfant de la honte » tel que défini par [START_REF] Ortigue | Oedipe africain[END_REF].

Les parents ont désigné lequel parmi leurs enfants participerait à la recherche. Ils n'avaient pas seulement autorisation de parler mais avaient mission de parler au chercheur. Le dispositif comprend un entretien individuel avec chaque enfant et un dessin, précédés et suivis d'un temps « groupal ». Avant l'entretien, la mère, devant toute la famille, parle des relations entre ses enfants et de ceux qui vont participer, les enfants écoutent et se taisent. Après l'entretien, durant les adultes interrogent le chercheur et l'enfant sur le contenu de leur rencontre. Il s'agit donc d'une rencontre individuelle mais qui prend place dans un dispositif groupal permettant aux enfants de parler le plus librement possible.

Doriane, Joseph et Marc

Des prénoms fictifs ont été attribués aux enfants et aux personnages du dessin pour respecter la confidentialité de la recherche. Joseph et Doriane sont les ainés de lait de Marc (même père et même mère), atteint de la drépanocytose, âgé de 9 ans et élève en class two (équivalent, dans le sous-système éducatif francophone au Cameroun, de la classe de Cours Préparatoire).

Il est le dernier né d'une fratrie de 14 enfants (8 garçons et 6 filles). Après le décès de son époux, un cadre de la fonction publique camerounaise, la mère, femme au foyer et première épouse, est rentrée au village habiter la grande maison familiale avec une partie de ses enfants et ceux de sa coépouse restée à Yaoundé, son lieu de travail.

Diagnostiquée à l'âge de 6 ans, la maladie de Marc se manifeste par des crises de douleurs généralisées sur le corps et par une anémie chronique qui donnent lieu à environ une hospitalisation d'une durée moyenne de 3 jours par mois. Lors de ses hospitalisations, il est souvent accompagné par sa mère et par Doriane, sa soeur aînée (Figure 1). 

La rencontre avec la famille

La mère a été contactée lors de la présentation du projet de recherche à l'Association des Parents d'Enfants Drépanocytaires du Centre Mère et Enfant de la Fondation Chantal Biya de Yaoundé. Le jour de la rencontre, l'un des fils de la famille avait été missionné pour guider le chercheur du point de rencontre fixé à la veille par téléphone jusqu'au domicile familial où l'attendaient une vingtaine de membres de la « grande famille », venus écouter l'objet, les objectifs et les outils de la recherche qui serait, pour eux, de nature à améliorer le sort de leur famille et de Marc. C'est le fils aîné, le père étant décédé qui, à la demande de la mère, a signé le formulaire de consentement. Un psychologue de la ville de ville de Yaoundé avait été indiqué à la famille qui peut le consulter en cas de troubles psychologiques manifestés par les enfants suite à la participation à la recherche. Cela permettait de différencier la recherche du soin.

L'alliance avec la famille fut facilitée par le fait qu'il ne convenait pas de prononcer le mot « drépanocytose » quand la famille parlait de « la maladie de Marc ». Durant la présentation, conformément aux règles culturelles selon lesquelles les enfants ne s'ingèrent pas dans la conversation des adultes [START_REF] Ortigue | Oedipe africain[END_REF], ils étaient présents mais ne se sont pas exprimés. Lors de cette présentation, il s'agissait de faire en sorte de devenir suffisamment « familier » pour que les enfants soient autorisés à parler au chercheur. Comme cela était prévu, le groupe quitta le salon pour permettre une rencontre individuelle avec chacun des enfants.

Recueil et analyse des données

Comme il s'agissait de permettre aux enfants de parler de ce qu'ils vivaient, l'entretien de recherche a paru le meilleur outil [START_REF] Doron | Histoire, théories et méthodes[END_REF]. La grille d'entretien abordait les thématiques liées à la représentation de la drépanocytose, à la prise en charge de la maladie du frère ou de la soeur, à la dynamique familiale face à la maladie du frère/soeur et aux relations avec le frère. A la fin de l'entretien, l'enfant devait dessiner la famille selon la consigne de [START_REF] Jourdan | Le dessin de famille: présentation, grille de cotation, éléments d'interprétation[END_REF] « dessine ta famille » en se servant d'une feuille A4 et des crayons de couleurs différentes.

Les données ont fait l'objet d'une analyse thématique (34) pour les entretiens. L'analyse des dessins, basée sur l'approche de [START_REF] Jourdan | Le dessin de famille: présentation, grille de cotation, éléments d'interprétation[END_REF], a porté sur les aspects cliniques axés sur le 1 er personnage dessiné, sur la présence/absence du frère malade et sur la présence/absence du dessinateur.

Résultats

Les résultats montrent des points communs entre ces deux enfants et des divergences tenant à l'âge, au sexe et au rôle que la famille et/ou l'enfant a voulu/pu adopter avec l'enfant malade.

La question de la mort

Les enfants ont largement et à plusieurs reprises parlé de la mort.

Mort du malade et survie de la maladie

Les enfants évoquent le fait que leur frère malade pourrait mourir avec l'idée que cette mort pourrait ne pas faire disparaître la maladie. En effet, si leur frère meurt, alors la maladie pourrait les atteindre, eux. Doriane dit que « Si on enlève sa maladie, je prends sa place ». 

Les représentations de

Les dessins

Les dessins ont été analysés selon l'approche de [START_REF] Jourdan | Le dessin de famille: présentation, grille de cotation, éléments d'interprétation[END_REF]. L'analyse de la composition de la famille, de l'ordre d'apparition des personnages, de la présence ou de l'absence de l'enfant malade ou du dessinateur, fournit des données, qui, mises en lien avec celles des entretiens, permet de comprendre davantage ce que le frère et la soeur de Marc vivent concernant sa maladie.

Des familles réelles et non imaginaires

Les enfants ont dessiné, chacun, une famille et des personnages réels. Joseph dit avoir dessiné sa mère en train de partir à la réunion familiale, le fils ainé de la fratrie en train d'aller au travail et son frère ainé en train de partir jouer au jeu du hasard (pari foot). Joseph et Toutou (un camarade de jeux) sont, quant à eux, en train d'aller jouer au football (Figure 2). Doriane, quant à elle, dit avoir dessiné sa famille à l'extérieur de la maison, en train de contempler le jardin (Figure 3).

Les enfants ont investi le dessin comme un espace de projection de leur vécu et de celui de la famille. Les 2 dessins présentent la famille à l'extérieur de la maison (dont l'intérieur est visible chez Joseph et invisible chez Doriane). Les portes principales de la maison, sur les 2 dessins, sont peintes en rouge, couleur généralement associée à l'agressivité, à la souffrance, au danger [START_REF] Picard | Usage de la taille et des couleurs dans le dessin expressif de l'arbre produit par des enfants marocains et français[END_REF]. Cela peut traduire la souffrance que génère la maladie au sein de la famille et celle que les enfants y vivent. Ils sont tous à l'extérieur de la maison, comme pour prendre de la distance par rapport à cette souffrance et par rapport aux membres de la famille qui manifestent un manque d'intérêt concernant leur vécu en lien avec la maladie de Marc 

Discussion

Le fait que les enfants aient été désignés et autorisés par leurs parents pour parler, avec le chercheur, d'eux-mêmes, de leur famille, de leur frère malade et de sa maladie leur a permis de parler de leur vécu, malgré leurs difficultés à s'exprimer librement dans un contexte où ils ne doivent parler aux étrangers qu'avec la permission des parents [START_REF] Ortigue | Oedipe africain[END_REF]. Cela montre l'intérêt d'une approche qui prend en compte les sensibilités culturelles des personnes et des familles rencontrées telle que envisagée par [START_REF] Couchard | La psychologie clinique interculturelle[END_REF]. Par ailleurs, le dispositif de recherche a été gratifiant pour la famille qui a apprécié l'intérêt accordé aux enfants et pour les enfants qui, après avoir compris qu'ils ne seraient pas évalués, ont pris plaisir et intérêt au dessin et à l'entretien.

Il est probable que le statut du chercheur, issu de la même culture que les enfants et ayant fait alliance avec les parents a permis à ces enfants de ne pas craindre de parler de sentiments complexes comme la mort, la culpabilité et l'impuissance, entre autres. Le fait qu'il ne soit ni de la famille, ni totalement étranger, mais aussi qu'il ne répétera rien à leurs parents, qu'il ne les reverra plus a certainement aidé à ce qu'ils parlent davantage de leur vécu concernant la maladie de leur frère.

Les enfants ont été contraints, par la consigne du dessin, à dessiner leur famille sur une feuille La sévérité, l'imprévisibilité des crises et le tabou familial sur la drépanocytose rendent cette maladie douloureuse pour le frère et pour la soeur qui ont évoqué l'impact de la maladie sur la famille en tant que groupe. Cela est en lien avec la pensée groupale de (39) et fait de la famille pour les enfants, une surface de projection de leurs objets internes concernant la maladie. Le frère ou la soeur de l'enfant atteint de la drépanocytose est donc, au sens de [START_REF] Kaës | Le sujet, le lien et le groupe. Groupalité psychique et alliances inconscientes[END_REF], un sujet de l'inconscient précédé et lié par le groupe familial qui structure sa psyché et dans lequel il prend place en contribuant à sa maintenance.

La grande implication de la fille aux soins de l'enfant malade doit être mis en lien avec le fait que le système éducatif des filles au sein des familles africaines subsahariennes vise à en faire des femmes capables de bien prendre soin de la santé et de l'éducation des enfants [START_REF] Keita | Phénoménologie traditionnelle de l'enfance en Afrique[END_REF][START_REF] Lainé | Perception de la drépanocytose dans les groupes atteints[END_REF]. En effet, si le frère et la soeur se sentent abandonnés par la famille, la soeur exprime moins son sentiment de solitude. Cela entraine les différences de vécu de ces enfants concernant la maladie et le frère malade. En effet, la soeur se sent coupable des crises contrairement au frère qui se sent victime de ces crises.

L'implication des enfants dans la surveillance du malade déclenche, chez eux, de la colère contre la mère et contre le malade qui leur permet d'évacuer et d'exprimer une souffrance mais s'accompagne de culpabilité ; un enfant doit-il ainsi en vouloir à sa mère qui souffre tant ? Ne prend-t-il pas le risque de se faire exclure par la famille dans un contexte socioculturel où il est interdit, pour un enfant, de critiquer ses parents [START_REF] Keita | Phénoménologie traditionnelle de l'enfance en Afrique[END_REF][START_REF] Ortigue | Oedipe africain[END_REF]. Dans leurs discours, Marc est un « enfant à soigner », un « enfant à protéger ». Ils le regrettent mais cet enfant tellement pas comme un frère ordinaire pourrait bien éloigner l'idée d'une identification fraternelle réveillant les risques de transmissions de la maladie. Cette étrangeté durant les crises qui fait peur, peut aussi éloigner l'idée d'une ressemblance angoissante au frère malade et donc d'une identification à celui qui est porteur de la maladie, porteur de mort.

La soeur n'a dessiné que les membres de sa famille nucléaire alors que le frère, en plus des membres de la famille nucléaire, a dessiné un camarade de jeu. Cela peut être mis en lien avec sa plus grande implication, par les parents, dans le suivi, dans la surveillance et dans le soin de l'enfant malade. Ce qui lui laisse peu d'opportunités, par rapport à son frère, d'investir les liens extra fraternels, avec d'autres enfants autres que son frère malade. Dès lors, chaque enfant entretient un rapport particulier avec les sensibilités culturelles de sa société, de sa famille.

Conclusion

Cette étude présente des résultats retrouvés dans d'autres recherches sur la fratrie des enfants en situation de handicap en occident (15-18) tels que l'angoisse et le désir de mort concernant le malade, le sentiment de culpabilité de ses frères et soeurs et sa surprotection par ces derniers. Elle présente, en plus de ces résultats, des résultats spécifiques. Partie de l'idée de l'existence d'une différence de vécu entre le frère et la soeur de l'enfant malade, cette étude arrive à la conclusion selon laquelle il n'y a pas d'affects vécus exclusivement par un enfant ou par l'autre. Les différents affects sont vécus, différemment par les 2 enfants. La souffrance exprimée par ces 2 enfants, leur sentiment de solitude, les questions complexes qu'ils se posent concernant leur frère atteint et sa maladie conduisent à penser qu'il serait nécessaire de les écouter davantage et de leur offrir un soutien. Si cela n'est pas pris en compte par la famille et par les professionnels de soins de l'enfant atteint de la drépanocytose, il peut avoir des conséquences négatives à court, moyen et long termes pour l'ensemble de la fratrie et pour l'enfant malade qui, de ce fait, a des difficultés à vivre des relations fraternelles structurantes et nécessaires à sa construction psychique. 

Conflits d'intérêts : aucun

  La drépanocytose est la maladie génétique la plus répandue dans le monde avec environ 500 millions d'individus porteurs du trait drépanocytaire et 50 millions d'individus atteints de cette pathologie à l'échelle mondiale (3). Initialement réparties dans les zones d'endémie palustre comme les pays de l'Afrique subsaharienne, les migrations historiques liées à la traite des esclaves et à l'accélération récente des flux migratoires ont progressivement modifié sa répartition à travers le monde (4). On la retrouve dans pratiquement tous les pays possédant les populations originaires d'Afrique et des régions du pourtour méditerranéen. En France, elle constitue une maladie rare et la maladie génétique la plus répandue avec une prévalence d'un enfant atteint pour 1 900 naissances (5).

Joseph, 11

 11 ans, est élève en classe du cours moyen deuxième année, avant dernier enfant sur les huit enfants de sa mère et est un frère lait ainé de 2 ans de Marc. Il est décrit par le fils aîné de la famille comme très turbulent et par sa mère comme très studieux, très calme et ambitieux. Sa relation avec Marc est décrite par sa mère comme étant très conflictuelle, alternant des périodes d'agressivité et de crises de jalousie. Doriane, 16 ans, élève en classe de 4 e et 5 e enfant de sa fratrie, est la soeur aînée et de lait de Marc. Ses relations avec ses frères et soeurs sont décrites par sa mère comme très stables et harmonieuses. Elle entretient, selon sa mère, une complicité avec ces derniers. Elle est, selon sa mère, très maternelle et est souvent au chevet de Marc lors de ses hospitalisations.

  Joseph concernant la mort lui ont été rapportées par Doriane qui assiste souvent Marc pendant ses hospitalisations. Il a aussi entendu son oncle parler à sa mère. Il précise que « Les docteurs ont dit qu'il va rester avec sa maladie jusqu'à la fin. Il va mourir avec sa maladie. Il va mourir avec la maladie. L'autre jour, quand mon oncle est venu à la maison, il a aussi dit que la maladie croit que si elle tue Marc, elle ne va pas aussi mourir avec lui ». Ce « transfert » de la maladie peut se produire quand l'enfant atteint meurt ou quand il guérit. Mais comme la guérison n'est pas envisagée, seule la mort conduit à ce qu'un « autre » enfant incarne ce mal. Elle dit cela alors qu'elle sait que la maladie est génétique et pas « contagieuse » au sens strict du terme. Chez elle, cohabitent ce qu'elle sait de la « réalité médicale » de la maladie et le sens et les fonctions que sa culture attribue à ce « mal ».Joseph, quant à lui, dit que « La maladie peut le tuer. C'est ça qui me fait trop peur. Quand il est malade, je reste la nuit sans dormir ». Il dit avoir peur pour son frère mais aussi, probablement, pour lui dans un processus complexe d'identification.Les enfants expriment le désir de mort concernant Marc, complexe à comprendre par le chercheur. Ce désir se fonde, à la fois, sur le plan de la réalité (dépenses liées aux soins, peur générée par les crises) et des fantasmes (il ne survivra pas). Joseph et Doriane oscillent donc entre le désir et la peur de la mort de Marc. Ce frère, malgré sa maladie, reste « autre », pareil ; désirer sa mort, c'est, finalement, évoquer sa propre mort dans un processus confusionnel soi/autrui, généralement en oeuvre dans la fratrie[START_REF] Scelles | Liens fraternels et handicap: de l'enfance à l'âge adulte, souffrances et ressources[END_REF][START_REF] Bourhaba | Singularité et multiplicité des relations fraternelles, Abstract[END_REF].Une peur qui ne cesse jamaisDoriane supporte mal la peur qu'elle vit au quotidien en raison de la nature itérative, imprévisible et sévère des crises de Marc. « C'est toujours avec moi, même quand il se porte bien. Je sais que tout peut changer en une seule seconde ». Elle sait qu'avec ces crises, « tout peut arriver quand on ne s'attend pas ». Elle ne se sent donc jamais tranquille, toujours en alerte, même à l'hôpital. Elle inclut, dans ce « tout », la mort du malade. C'est dans ce sens qu'elle dit que Marc, pendant les crises, « se tait, il ne parle plus. Tu vois seulement comme ses yeux changent, comme ses pommes de main deviennent blanches. Il devient comme un cadavre ». Avant d'ajouter que « ça fait mal de voir Marc dans sa maladie ». Joseph, dit que « Quand je suis arrivé, j'ai vu Marc. Son ventre a gonflé, il ne respirait plus bien. Les yeux étaient très rouges. Maman et ma grande soeur l'ont amené à l'hôpital. Moi je suis resté avec mon grand frère et les autres enfants de la maison ». Finalement, la transformation du frère par les crises, suscite ou réactive la peur/désir de mort mais aussi un sentiment d'étrangeté face à ce « même que soi » qui se transforme.La culpabilitéLa culpabilité est vécue de manière différente par les 2 enfants.La culpabilité des enfantsDoriane se pense responsable de la maladie et des crises de Marc d'une part parce que la mère l'avait prévenue contre les risques et qu'elle a failli à une surveillance fraternelle et, d'autre part, par ce qu'elle se sent coupable d'en vouloir à cet enfant vulnérable. Joseph se considère comme une victime de la maladie et des comportements de Marc. Doriane et Joseph sont en colère contre Marc qui occupe une place centrale dans la famille, qui leur crée des tourments et qui les met en position de ne pas savoir/pouvoir être une bonne soeur et un.e bon.ne fille/fils. Agressivité dirigée contre le malade Doriane se pense responsable des crises de Marc qu'elle associe à des comportements agressifs qu'elle a manifestés à son encontre. « Quand je le tape, ma colère diminue. Mais quand sa maladie recommence, c'est comme si c'est parce que je l'ai tapé que sa maladie recommence.», dit-elle. Elle sait qu'elle a transgressé la norme familiale visant à protéger Marc dans un contexte culturel où la fille a le devoir de prendre soin de ses frères et soeurs. Si cette agressivité l'apaise temporairement, elle engendre une douloureuse culpabilité. Joseph est mandaté par sa mère pour éviter que Marc ne se fatigue trop en jouant. « L'autre jour, il a refusé de sortir [des jeux de football]. Je l''ai supplié, il a refusé. Je l'ai tiré des goals et j'ai demandé à un autre enfant d'entrer. Il est rentré en pleurant à la maison. Mon grand frère m'a tapé à cause de ça. Quand sa maladie commence, c'est comme si c'est moi qui provoque tout ça ». Sa culpabilité lui est attribuée par la mère et par le frère ainé. Il se sent en fait victime du comportement de Marc contre qui il est en colère. Par ailleurs, ni Doriane, ni Joseph, n'évoque ce que Marc pense de tout cela. Marc est passéifié. Douloureux sentiment d'impuissance Doriane et Joseph parlent d'une impuissance à guérir Marc, à prévoir ses crises, à satisfaire les parents, à faire que le frère malade ait une place comme les autres en famille et à l'extérieur. Doriane insiste sur son incapacité à prévoir les crises et leurs conséquences tant sur le malade que sur elle-même. Elle associe cela à son impuissance à disposer d'elle-même de son emploi de temps qui, de fait, est conditionné par la maladie de son frère car « Vous pouvez être avec lui comme ça sans savoir que le soir, vous allez passer la nuit à l'hôpital ». Cette impuissance génère des sentiments de culpabilité chez Doriane et de victimisation chez Joseph concernant la maladie de Marc. Elle exprime le fait que les adultes devraient davantage la prendre en compte et comprendre les difficultés auxquelles font face les frères et soeurs. Comportement des adultes S'ils se sentent coupables, ils estiment aussi que les adultes les « rendent » coupables de choses dont ils sont les seuls responsables. Ils savent aussi que l'adulte, malheureux et impuissant, peut déverser sur les enfants non malades une colère, une agressivité que l'enfant doit recevoir sans pouvoir répliquer. Doriane raconte: « Un jour, comme je pars souvent à l'hôpital avec Mère quand Marc est malade, on était à l'hôpital. Il y avait la perfusion sur Marc. Moi, j'étais restée seule avec lui dans la chambre de l'hôpital. Mère était sortie pour aller acheter les médicaments à la pharmacie. Quand je suis restée, la perfusion est terminée. Je ne savais pas que le sang était en train de monter dans le tuyau de la perfusion. Mère est entrée dans la chambre et a vu le sang qui montait dans le tuyau. Elle s'est bien fâchée et m'a bien grondée. Elle m'a bien grondée et m'a dit que je veux tuer son fils [son enfant]. Que je suis toujours méchant, que je ne fais pas ce qu'elle me demande de faire ». Ses séjours à l'hôpital l'ont amenée à savoir que la maladie est transmise, génétiquement, à l'enfant par les 2 parents. Elle reconnait en effet la responsabilité de la mère dans la maladie. Dès lors, elle refuse d'être désignée par la mère comme responsable de la maladie de son frère et estime que la mère devrait assumer ses responsabilités dans la prise en charge du malade. Joseph se considère comme victime de la maladie. Il dit: « Quand sa maladie commence, maman gronde partout à la maison que c'est parce qu'il a beaucoup joué. Parce qu'à l'hôpital, on lui demande de ne pas trop jouer. Quand il tombe malade, maman me demande toujours s'il a encore joué au football avec nous au soleil. Je lui dis que non. Maman me dit que c'est toujours moi qui entraine son enfant dans les jeux de brutalité ». Les différents « interrogatoires » auxquels le soumet sa mère renforcent son statut de victime de la maladie de Marc et son sentiment de colère contre ce dernier et contre la mère. Le malade est-il un frère ? Marc n'est pas parlé par les 2 enfants comme un compagnon de jeu, un « pair ». C'est un malade dont il faut s'occuper, protéger et qui génère des troubles dans toute la famille.« Quand on joue au foot, je lui dis de jouer un peu et de sortir », dit Joseph à propos de Marc. Doriane, Quant à elle, le protège de l'agressivité des autres enfants pendant les jeux. « Il n'est pas fort comme les autres enfants. Si je le laisse bagarrer avec les enfants sans le défendre, ils peuvent lui faire du mal », dit-elle. Les jeux peuvent être dangereux pour lui, mais en plus la mère les surveille de près et peut accuser ses enfants d'être responsables de la survenu des crises, comme il a été dit précédemment.La solitude et le manque d'intérêt des adultesJoseph et Doriane se sentent seuls et abandonnés ; le secours ne vient ni des autres frères et soeurs, ni des adultes. Ils décrivent 3 dyades dont l'objectif est la protection de marc1) mère/enfant malade, 2) frères et soeurs/enfant malade, 3) Oncle, tante, grand-mère/enfant malade. Il n'est pas fait allusion à la solidarité groupale au sein de la fratrie. Tous les membres de la famille se contentent de protéger Marc au détriment des autres enfants. Joseph vit un sentiment de solitude au sein de sa famille élargie et exprime de la jalousie visà-vis de Marc qui retient une grande partie de l'attention de la mère et des autres membres de la famille. Il précise : « J'ai souvent envie d'être comme lui. Il a souvent beaucoup de cadeaux qu'on lui donne. Tout le monde ici aime toujours que c'est Marc seul qui est content » et souhaite « Qu'ils pensent aussi à moi. Qu'ils arrêtent de me demander tout le temps comment va Marc ». Doriane, de son côté, est jalouse de son frère qui, selon elle, « n'a pas les problèmes avec les gens. Tout le monde est gentil avec lui ». La drépanocytose, son sens Les enfants évoquent 2 systèmes explicatifs de la drépanocytose : une explication médicale qui met l'accent sur le sang et sur la transmission génétique de la maladie et une explication culturelle qui met l'accent sur l'atteinte du groupe et sur l'implication des parents. Dans les deux systèmes d'interprétation, la maladie touche le groupe de diverses manières avec des temporalités différentes. Cette maladie ne concerne donc pas que le frère malade. Elle concerne aussi leurs parents et plus largement le groupe familial. Elle fait planer l'idée de la mort et celle d'une faute commise par les générations précédentes, par les parents et touchant les suivantes. Si les crises sont imprévisibles, les enfants peuvent en décrire l'origine. « C'est la maladie qui fait que le sang finit rapidement dans son corps », dit Joseph. La maladie est ainsi vécue comme un vampire qui se nourrit du sang du malade. Pour Doriane Marc « a la maladie qu'on appelle la drépanocytose, la maladie qui attrape les enfants quand ils sont encore dans le ventre de la mère ». C'est, selon elle, une maladie qui a un programme bien établi et non maîtrisé par le malade et par ses proches puisqu' « On ne maitrise pas le programme de sa maladie ». Contrairement à Joseph qui parle de la « maladie AS », Doriane connait parfaitement le nom et les manifestations de cette maladie. Cette connaissance est due au fait qu'elle est souvent au chevet de Marc pendant ses hospitalisations, ce qui lui permet d'entendre les discours du personnel soignant. Du « on » à l'impact de la maladie sur le groupe familial Pour les enfants, c'est tout le groupe familial qui est affecté par la maladie. Le « On » renvoie aux différents membres de la famille nucléaire et de la famille élargie. Doriane souligne qu'avec Marc « on est toujours gentil, on fait ce qu'il nous demande de faire ». Joseph, souligne qu'« on ne maîtrise pas le programme de sa maladie » pour traduire le sentiment d'impuissance de tous les proches de Marc « on » concernant sa maladie. Ce « on » peut aussi être envisagé comme un objet sur lequel les enfants projettent leur propre vécu par rapport à la maladie du frère. Dans ce sens, ils parleraient du « on » pour parler d'euxmêmes ; pour faire groupe avec les membres de la famille. Ce collectif leur permettrait de contenir leur souffrance et d'en parler avec plus d'aisance.

(

  Tableau 1). Absence du frère malade du dessin Marc est absent des 2 dessins. Ce qui contraste avec sa présence dans les entretiens des enfants. Chez Joseph, cette absence peut signifier le désir de rêver d'une famille sans ce frère et renseigner sur le fait qu'il peut trouver une échappatoire à ses peurs, à ce climat familial lourd et plombé par la maladie en investissant des liens amicaux extra fraternels via des jeux avec des copains. Le dessin met en scène les copains, peu présents dans l'entretien. Doriane est seule avec son père (décédé), sa mère et Victor (le frère ainé de la fratrie) dans le jardin devant leur maison familiale, fermée. La maison fermée peut symboliser son désir de ne pas dévoiler le contenant de cette maison ou de se protéger de son contenu, source de peur et de reproches. Le jardin fleuri, la couleur rouge de la porte de la maison familiale et la couleur blanche des habits portés par les différents personnages font partie des symboles du deuil dans les sociétés africaines subsahariennes selon (37). Doriane traduirait, symboliquement, le deuil anticipé du malade qu'elle investit psychiquement comme un frère mort. L'absence du malade des dessins et des commentaires peut témoigner de l'existence d'un désir d'exclure de la famille celui qui retient à lui tout seul toute l'attention de ses membres et ce, afin de se sentir exister comme membre de ladite famille, désir manifesté dans les entretiens par les 2 enfants. Elle peut aussi se comprendre par l'étrangeté que représentent, pour les enfants, le malade et sa maladie. Les enfants auraient donc exclu psychiquement celui qui, dans un processus d'identification et de différenciation, les confronte à l'étrangeté de sa maladie et à leur propre étrangeté. Personnages présents dans les dessins Sur son dessin, contrairement à ses deux frères ainés (grand frère et grand frère) et à sa mère qui se tiennent les mains, Joseph est en retrait et plus proche du ballon et de son compagnon de jeu (toutou). Cela peut traduire son sentiment d'abandon par sa famille et le fait qu'il y réagit en investissant les liens extrafamiliaux. Le compagnon de jeu serait-il un frère de substitution au frère malade avec qui Joseph ne peut (et ne doit) pas trop jouer, comme précisé dans l'entretien ? Toutou serait investi par Joseph comme un copain qui permet de compenser les difficultés rencontrées dans les jeux avec Marc. Doriane s'efforce, à travers le dessin, à ne pas « dévoiler » ce qui se passe dans sa famille confrontée à la maladie de Marc (la maison est fermée, l'intérieur est invisible). Il y aurait, chez elle, une ambivalence (dire et ne pas dire) concernant le vécu de la famille et, évidemment, son propre vécu face à la maladie de son frère.

(

  14 frères et soeurs, les parents et les membres de la famille élargie). Ne pouvant dessiner toute la famille, ils ont choisi des personnes qui, probablement, sont celles qu'ils investissent et valorisent le plus. Cela fait du dessin de la famille un outil significatif et complémentaire à l'entretien dans la recherche psychologique auprès des enfants africains subsahariens confrontés à un frère malade. Les dessins ont été investis comme des espaces de dégagement après des entretiens plombés par la souffrance engendrée par la maladie dans la famille et chez les enfants. Ils donnent des indications sur des liens familiaux et la souffrance de la famille et sur des liens extrafamiliaux. Ils permettent donc aux enfants d'exprimer autre chose que les liens avec les membres de la famille, avec frère malade et avec sa maladie.
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 111 Figure 1. Dessin de Joseph