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INTRODUCTION

Le passé est présent dans le présent de l'individu, un présent à partir duquel il se projette sur l'avenir. Comment se présente la projection sur l'avenir chez un sujet dont le présent est marqué par la présence d'une soeur atteinte d'une maladie létale comme la drépanocytose ? A cause des crises chroniques et imprévisibles engendrées par cette maladie, on assiste à la surprotection parentale des enfants atteints au détriment de leurs frères et soeurs non atteints [START_REF] Nsangou | The Psychological Impact of Sickle Cell Disease on the Sick Child's Family[END_REF] qui se sentent souvent abandonnés par les parents [START_REF] Nsangou | Drépanocytose et fratrie : une étude clinique exploratoire du vécu des frères et soeurs d'enfants atteints en contexte culturel camerounais[END_REF] et impuissants face aux crises qui leur paraissent étranges. Ces frères et soeurs sont le plus souvent impliqués par les parents dans la surprotection de l'enfant atteint contre les crises et contre l'agressivité intra et/ou extra familiale. Les auteurs ont montré comment la façon avec laquelle les sujets établissent leurs liens sociaux est influencée par la façon avec laquelle ils ont vécu leurs liens fraternels [START_REF] Bourguignon | [END_REF][START_REF] Camdessus | La fratrie méconnue: liens du sang, liens du coeur[END_REF][START_REF] Scelles | Les sens du choix d'une profession médico-sociale pour les frères et soeurs de personne porteuse d'un handicap[END_REF], faisant des liens fraternels le prototype des liens sociaux. L'hypothèse de base de ce travail est que les frères et soeurs d'enfants atteints de drépanocytose se projettent sur un avenir où ils seront moins impuissants face à la maladie et où ils pourront valoriser socialement leur expérience acquise auprès de leur frère/soeur malade. Ainsi, ils investissent un avenir où ils pourront surmonter les difficultés qu'ils rencontrent face à la maladie de leur frère/soeur d'une part. D'autre part, ils investissent un avenir où ils seront capables d'atténuer la souffrance de leurs parents en leur apportant une aide dans le financement des soins de l'enfant malade. L'objectif de ce travail est de comprendre comment les frères et soeurs d'enfants atteints de drépanocytose se projettent sur l'avenir.

Le cas présenté dans cet article est issu d'une recherche de thèse menée au Cameroun 1 . Il montre à quel point le fait d'avoir une soeur atteinte de drépanocytose peut impacter la vie d'un enfant et le conduire à se projeter sur l'avenir du point de vue professionnel et personnel en fonction de ce qu'elle vit au quotidien auprès de sa soeur atteinte.

Le cas qui est ici présenté est celui de Nadège, une adolescente de 16 ans rencontrée au domicile de ses parents au Cameroun. Elle a été rencontrée avec l'accord de sa mère qui l'a désignée comme participante à la recherche conformément aux critères d'inclusion de cette recherche. Cette adolescente parle de manière très précise à la fois de son devenir professionnel et de sa vie de femme et de mère qu'elle envisage. Sa projection sur l'avenir est influencée par son impuissance à guérir sa soeur et par son désir d'acquérir du savoir pour mieux s'adapter à la maladie de sa soeur. Cette projection ouvre sur une transformation de la culpabilité attribuée à ses parents et une manière de participer avec eux aux efforts financiers que les soins de sa soeur atteinte imposent à la famille. S'inscrivant dans une approche qualitative, les résultats de cette recherche sont autant d'hypothèses permettant de comprendre le vécu de cette jeune fille. Evidemment, ils ne sont pas généralisables à tous les enfants non atteints de drépanocytose qui grandissent avec un frère ou une soeur atteint de cette maladie. La singularité de chaque enfant l'amène à vivre de façon singulière cette maladie et à se projeter sur l'avenir de façon singulière également.

Considérations théoriques

La drépanocytose est une maladie génétique grave et mortelle qui a des retentissements psychologiques et sociaux considérables sur le malade et sa famille.

La drépanocytose, une maladie génétique grave et mortelle

Avec environ 500 millions d'individus porteurs du trait drépanocytaire et 50 millions d'individus atteints à l'échelle mondiale, la drépanocytose demeure la maladie génétique la plus rependue dans le monde [START_REF]Sickle cell anaemia[END_REF]. Elle est présente dans les zones d'endémie palustre comme les pays de l'Afrique subsaharienne [START_REF] Gernet | Du pays d'origine au pays « d'accueil » : perception de la maladie chez 26 familles drépanocytaires suivies au CHU de Bordeaux[END_REF] et dans pratiquement tous les pays possédant les populations originaires d'Afrique et des régions du pourtour méditerranéen [START_REF] Nsangou | The Psychological Impact of Sickle Cell Disease on the Sick Child's Family[END_REF]. Contrairement à certains pays occidentaux, dont la France où cette maladie fait partie des maladies rares [START_REF] Nsangou | Culture familiale de la drépanocytose et image du corps chez les enfants atteints[END_REF][START_REF]Dépistage néonatal de la drépanocytose en France : pertinence d'une généralisation du dépistage à l'ensemble des nouveau-nés[END_REF], la drépanocytose ne constitue pas une maladie rare dans les pays africains. L'Afrique est le continent le plus touché par cette maladie avec un taux de prévalence de 2 % (13) dans la population générale et de mortalité estimé à plus de 70% chez les enfants de moins de 5 ans. Au Cameroun, sa prévalence est 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 est transmise à l'enfant par ses deux parents et due à la présence dans le sang d'une hémoglobine anormale qui entraine un déficit du ravitaillement en oxygène des organes du corps par les globules rouges qui ont une durée de vie réduite. La destruction rapide de ces globules entraîne une anémie et des douleurs chroniques, imprévisibles [START_REF] Gernet | Du pays d'origine au pays « d'accueil » : perception de la maladie chez 26 familles drépanocytaires suivies au CHU de Bordeaux[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]) 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]. Elle donne lieu à des multiples hospitalisations et à une prise en charge onéreuse pour les familles [START_REF] Menick | Maltraitance psychologique d'enfants drépanocytaires au Cameroun : description et analyse de cas[END_REF][START_REF] Nsangou | Sickle Cell Anemia, Representations and Care: Experience of a Brother of a Sick Child in Cameroon. Inherited Hemoglobin Disorders[END_REF].

La drépanocytose, une figure de la persécution

En contexte culturel africain subsaharien, la maladie est un « mal » susceptible de s'attaquer à tous les membres de la famille, y compris après le décès du malade [START_REF] Nsangou | Drépanocytose et fratrie : regard croisé du vécu d'une soeur et d'un frère d'un enfant malade[END_REF][START_REF] Nsangou | Sickle Cell Anemia, Representations and Care: Experience of a Brother of a Sick Child in Cameroon. Inherited Hemoglobin Disorders[END_REF]20). 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 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] Nsangou | Sickle Cell Anemia, Representations and Care: Experience of a Brother of a Sick Child in Cameroon. Inherited Hemoglobin Disorders[END_REF][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 la 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]. Le plus souvent, c'est la mère qui est désignée comme responsable de cette transgression [START_REF] Tsala | Familles africaines en thérapie : Clinique de la famille camerounaise[END_REF][START_REF] De Montalembert | Approche transculturelle du diagnostic néonatal de la drépanocytose[END_REF]. La surprotection de l'enfant atteint, par la mère et par les membres de la famille, constitue donc une défense leur permettant de se déculpabiliser et d'inscrire l'enfant malade dans l'histoire de la famille (23) avec ses frères et soeurs.

Les généralités sur le vécu des frères et soeurs d'enfants malades

La plupart des études psychologiques sur la drépanocytose 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]. Or, 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 peuvent vivre des sentiments ambivalents le concernant. Ces sentiments sont, entre autres, 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]. Pour ne pas aggraver la souffrance des parents et celle du malade, ses frères et soeurs leur taisent souvent leur propre 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].

Le vécu des frères et soeurs d'enfants malades est le plus souvent étudié à partir des récits des parents (4). La surprotection de l'enfant atteint 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] qui vivent en effet 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 | Répercussions psychosociales de la drépanocytose sur les parents d'enfants vivant à Kinshasa, République Démocratique du Congo: une étude qualitative[END_REF]. Ils désirent et craignent la mort de leur frère ou soeur malade (2) et se sentent coupables d'avoir des pensées négatives telles que la jalousie à l'encontre de ce dernier. Ils se considèrent dès lors comme des « mauvais frères » de l'enfant malade [START_REF] Gesteira | Families of children with sickle cell disease: an integrative review[END_REF].

Le vécu des frères et soeurs d'enfants atteints de drépanocytose est généralement influencé par des intrusions des parents dans leurs interactions avec l'enfant atteint. Ainés ou cadets de ce dernier, ils sont souvent parentalisés par les parents. En l'absence des parents, ce sont eux qui surveillent l'enfant atteint. Cela va du suivi quotidien de la prise du traitement et de l'observation des consignes médicales par le malade [START_REF] Bonnet | Rupture d'alliance contre rupture de filiation : le cas de la drépanocytose[END_REF] 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 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] Nsangou | Drépanocytose et fratrie : regard croisé du vécu d'une soeur et d'un frère d'un enfant malade[END_REF][START_REF] Lainé | Perception de la drépanocytose dans les groupes atteints[END_REF].

Par ailleurs, dans les cultures africaines subsahariennes, la parole est donnée ; un sujet qui parle de lui, des autres, de sa famille ou d'une maladie qui affecte cette dernière est sensé avoir été autorisé par son groupe et/ou 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]. Dans ces cultures, ce sont souvent des parents qui parlent aux professionnels de santé, de l'éducation ou aux chercheurs, de leurs enfants. Les enfants, présents à ces conversations entre adultes, ont l'obligation d'écouter et de ne parler que lorsque les adultes le leur autorisent [START_REF] Mappa | Pouvoirs traditionnels et pouvoir d'Etat en Afrique: l'illusion universaliste[END_REF]. En effet, l'enfant ne doit pas parler à un étranger, à un adulte de choses intimes de la famille au risque de devenir un « enfant de la honte » tel que défini par Ortigue & Ortigue (40).

Les généralités sur le vécu des enfants atteints de drépanocytose

Les enfants atteints de drépanocytose se sentent coupables du dysfonctionnement familial consécutif aux difficultés économiques rencontrées par leur famille concernant leurs soins. Ils se pensent comme ceux qui ruinent leur famille sur le plan économique. Ils ont le sentiment d'être ceux qui, à cause de leur maladie, sont responsables de la souffrance de leurs parents et de leurs frères et soeurs [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] Faure | Retentissements psychologiques de la drépanocytose[END_REF].

Dans une étude de cas de maltraitance psychologique de l'enfant et de l'adolescent atteints de drépanocytose réalisée au Cameroun, Mbassa Menick & Ngoh (18) interprètent le désir de travailler, manifesté par certains adolescents atteints de cette maladie, comme un mécanisme de compensation de leur dette vis-à-vis de leurs parents et de leurs frères et soeurs. Pour ces auteurs, ces adolescents désirent travailler non seulement pour aider leurs parents dans le financement des soins, mais aussi et surtout pour ne plus être stigmatisés par les membres de leur famille comme étant des principaux objets de dépenses familiales.

Les enfants et adolescents atteints de drépanocytose traités par allogreffe de la moelle osseuse restent figés dans le présent, un présent marqué par une douleur à laquelle ils s'identifient [START_REF] Pradère | Le travail de guérison d'une maladie chronique de l'enfant : enjeux, processus et vulnérabilités[END_REF]. En faisant de la douleur une partie d'eux, ces sujets dirigent la quasi-totalité de leur énergie psychique sur leur corps douloureux et désinvestissent les autres objets de leur environnement et leur avenir sans toutefois renoncer au désir de devenir parents [START_REF] Josset-Raffet | La trajectoire corporelle et psychique de la douleur chez l'enfant atteint de drépanocytose[END_REF].

Les questions concernant la parentalité constituent un enjeu fondamental pour ces sujets qui accordent un intérêt particulier à la « carte d'identité génétique » de leur futur partenaire en en faisant le principal critère de son choix [START_REF] Pradère | Le travail de guérison d'une maladie chronique de l'enfant : enjeux, processus et vulnérabilités[END_REF] ; ils aimeraient avoir pour conjoints des personnes non atteintes de drépanocytose. Cependant, on note une rareté de travaux sur la projection des enfants sur l'avenir en tant que frères/soeurs d'un enfant atteint de drépanocytose.

La projection sur l'avenir chez les frères et soeurs d'enfants atteints de handicap

L'unique recherche qui aborde cette problématique est celle de Scelles (8) menée auprès d'une adulte ayant grandi avec une soeur atteinte de déficiente intellectuelle. À partir de ce cas, l'auteure précise, en guise d'hypothèses, que pour les adultes ayant un frère ou une soeur atteint de handicap, exercer une profession médico-sociale peut être:

-un moyen d'alléger leur culpabilité d'être né sans handicap; -une façon de prendre une certaine distance par rapport à la personne déficiente; -une façon de s'identifier aux professionnels connus dans l'enfance, admirés, craints, jalousés ou à leurs parents, pour faire parfois mieux qu'eux; -une façon de poursuivre une relation gratifiante connue dans l'enfance et/ou une façon déplacée de soigner leur pair déficient.

Cette recherche a été effectuée auprès d'une adulte. Ce qui amène à se demander comment un enfant vivant avec un frère ou une soeur atteint d'une maladie létale comme la drépanocytose investit son avenir.

METHODOLOGIE

La rencontre avec Nadège s'est déroulée dans un contexte où la drépanocytose constitue un tabou pour la plupart de familles [START_REF] Nsangou | Sickle Cell Anemia and Family taboo: The experience of a Sister of a Sick Child in Cameroon[END_REF]. Cela a nécessité une posture particulière chez le chercheur.

L'adaptation culturelle de la démarche

Parler avec les enfants de la drépanocytose ne va pas de soi en Afrique subsaharienne et exige du chercheur qu'il fasse alliance avec la famille [START_REF] Nsangou | Drépanocytose et fratrie : regard croisé du vécu d'une soeur et d'un frère d'un enfant malade[END_REF]. Aussi, la recherche qui s'est déroulée au La mère de Nadège s'était enregistrée comme famille volontaire pour participer à la recherche. Un rendez-vous a été pris avec elle lors d'une conversation téléphonique dont le but était, pour le chercheur, de s'assurer de l'inclusion des enfants à la recherche avant d'effectuer le déplacement à domicile pour la rencontre proprement dite avec ces enfants.

La rencontre au domicile des parents de Nadège a eu lieu en présence de sa mère, de son père, de sa soeur ainée, de son unique frère et de sa soeur malade. Ses deux autres soeurs (14 ans et 13 ans) étaient en vacance chez leur oncle paternel selon la mère. C'est le père qui nous a souhaité le bienvenu et a demandé à la mère de présenter la situation de sa fille malade et les répercussions de cette maladie sur la dynamique de la famille. Ce comportement du père renseigne sur le fait qu'en Afrique, plus que le père, c'est la mère qui est la principale responsable des questions de santé et de l'éducation des enfants [START_REF] Tsala | Familles africaines en thérapie : Clinique de la famille camerounaise[END_REF]. C'est elle qui, le plus souvent, parle avec les professionnels médicaux sociaux concernant ces questions. Le rôle du père se résume souvent aux financements des soins et de la scolarité des enfants. A la demande du père, la mère de Nadège a apposé sa signature sur la feuille de consentement concernant la participation de Nadège à la recherche. Le statut de mineur ne permettant pas à cette fille de signer ce formulaire, cette signature a été valorisante pour la mère qui s'est sentie impliquée dans la recherche et reconnue dans son rôle de mère.

Nadège et sa fratrie

Pour des besoins de confidentialité, des prénoms fictifs ont été attribués aux participants à cette recherche. Figure 1.

Nadège est une soeur ainée d'Ange, une jeune fille de 6 ans atteinte de drépanocytose, élève en classe de Cours Préparatoires (CP). Sa maladie a été diagnostiquée à l'âge de 4 mois. Elle se manifeste le plus souvent par des crises de douleur généralisée sur son corps et par une anémie chronique qui font l'objet de multiples hospitalisations, 2 à 3 fois par mois.

Ange est l'unique enfant atteinte dans sa fratrie composée de 6 enfants dont 1 garçon et 5 filles qui grandissent dans une famille monogamique. Elle est le 5 ème enfant de la fratrie. Le père, militaire, habite une ville située à environ 200 kilomètres de celle où réside sa famille.

Il rend régulièrement visite à ses enfants et à son épouse, femme au foyer, exerçant une activité de restauration.

Elève en classe de seconde et 2 ème enfant de la fratrie, Nadège est décrite par sa mère comme très maternelle vis-à-vis de ses cadets. Elle est apparue pausée lors de la rencontre, comme pour illustrer ce que sa mère pense d'elle. Tous les enfants de la fratrie vivent ensemble avec les parents. La première fille est étudiante et les 4 derniers enfants sont des élèves.

Recueil et analyse des données

Comme il a été dit plus haut, les données ont été recueillies via un entretien et le dessin de la famille.

L'entretien et le dessin se sont déroulés dans le salon familial. Les parents et les autres membres de la famille étaient invités à sortir du salon pour garantir la confidentialité de la rencontre et pour permettre à Nadège de parler avec moins de craintes, d'elle, de sa famille, de sa soeur malade et sa maladie. La passation du dessin de la famille, ainsi que son analyse ont été inspirées de la démarche de

Jourdan & Lachance (1) avec une prise en compte du référent culturel telle que préconisée par Tsala Tsala (3). Le dessin de la famille avait pour consigne « Je voudrais que tu me dessines ta famille sur cette feuille ». Cette consigne a pour avantage de laisser au sujet la liberté de dessiner ou de ne pas dessiner, celle de dessiner sa famille comme il le désire [START_REF] Nsangou | Drépanocytose et fratrie : regard croisé du vécu d'une soeur et d'un frère d'un enfant malade[END_REF]. Nadège était en effet invitée à réaliser ce dessin sur une feuille de papier A4 qui lui avait été donnée avec des crayons de couleurs différentes et une gomme.

Les données issues de l'entretien ont fait l'objet d'une analyse thématique et celles issues du dessin d'une analyse inspirée de Jourdan & Lachance [START_REF] Jourdan | Le dessin de famille: présentation, grille de cotation, éléments d'interprétation[END_REF]. Ces deux analyses sont complémentaires dans cette recherche.

RESULTATS

Il est mis en avant l'apport du dessin aux résultats issus de l'analyse de l'entretien. Pour plus de clarté dans la présentation de ces résultats, il est d'abord présenté la manière avec laquelle Nadège vit la maladie de sa soeur. Ce qui permet de mieux comprendre, par la suite, la manière avec laquelle elle pense son avenir.

Le vécu psychique actuel au sein de la famille

Le vécu actuel de Nadège au sein de sa famille concernant la maladie de sa soeur est fait de sentiments de culpabilité et d'impuissance, entre autres.

La culpabilisation des parents

Nadège pense la drépanocytose comme une maladie génétique et reconnait la responsabilité des parents dans la transmission de cette maladie à sa soeur. Elle les accuse de n'avoir fait aucun examen prénuptial avant de se marier. « C'est difficile. Parfois même, je dis que tout ça c'est à cause de mes parents. S'ils avaient au moins fait leur test avant le mariage, Ange ne devait pas souffrir comme ça ». Elle se culpabilise donc de culpabiliser ses parents concernant la maladie de sa soeur.

La responsabilité des parents dans la transmission de la maladie à Ange, telle que perçue par Nadège, est aussi culturelle. Elle accuse ses parents d'avoir transgressé une norme culturelle à la naissance de sa soeur. Ses parents n'auraient, selon elle, pas pratiqué les rites de protection (du nouveau-né et de sa famille) à la naissance de Ange. Ces rites consistent à protéger le nouveau-né de tout contact avec des personnes étrangères à la famille pendant les 2 premières semaines qui suivent sa naissance. Il est généralement question de le mettre à l'abri du regard des personnes étrangères à la famille en évitant de l'amener dans des lieux publics (marché, mosquée, église, etc.) ou de grands rassemblements de personnes (lieux de deuil, de mariage, etc.), par exemple. La défaillance de cette protection parentale aurait, selon Nadège, conduit à la persécution de la famille, à travers celle de l'enfant malade, par les sorciers qui, lorsqu' « Ils entrent dans la famille comme ça, c'est difficile qu'ils sortent sans laisser les traces ».

Les parents sont donc perçus comme des mauvais parents. 

Le sentiment de culpabilité

Le devenir et les projections sur l'avenir

Nadège se projette sur un avenir où médecin, elle pourra surmonter son impuissance, celle de sa famille et de sa soeur malade en aidant ses parents à financer ses soins et en soignant sa soeur ainsi que les autres enfants atteints de maladies chroniques. Elle investit également un avenir où femme, elle évitera d'avoir un conjoint atteint pour ne pas avoir, comme ses parents, un enfant atteint de drépanocytose.

Le devenir médecin

Nadège envisage devenir médecin pour soigner les enfants. Ce projet s'inscrit dans un faisceau de motivations concernant elle-même (elle va acquérir un savoir qui va apaiser son angoisse, elle va devenir moins impuissante, devenir une bonne fille, une bonne soeur, tout en s'élevant dans le statut social), sa soeur malade ( elle va la soigner, apaiser ses souffrances, rester près d'elle tout en prenant une distance permise par la profession) et ses parents (les gratifier d'une fille brillante et ainsi, apaiser leur blessure narcissique due à la maladie de sa soeur).

Nadège souhaite travailler dans des hôpitaux. Elle justifie ce désir par son désir de soigner les personnes malades. Elle dit, à ce propos, que « Moi, c'est soigner les gens qui me plait ». Ce désir peut être associé à l'impuissance qu'elle vit concernant la maladie de sa soeur qu'elle ne peut prévenir et dont elle ne peut soulager les crises qui lui sont étranges, « compliquées, très compliquées », selon elle.

La médecine serait, pour Nadège, une sorte de « prête à pensées » (45) concernant la maladie d'Ange. Devenir médecin serait une manière de gérer de façon positive et valorisée son impuissance face à cette maladie. Ainsi, elle ne sera plus victime de cette impuissance. Elle transforme sa souffrance en désir de connaître, de comprendre et en des connaissances ouvrant sur des perspectives de soins. Cette profession lui permettra donc à la fois de devenir plus compétente pour soigner sa soeur, donc d'entrer éventuellement en rivalité avec les adultes qui n'ont su ni prévenir les crises ni les soulager. Elle lui permettra aussi de se valoriser et d'acquérir la reconnaissance due à la profession concernant les soins et la prévention des crises de sa soeur. Ainsi, elle se vengera de ceux qui l'ont délaissée, dévalorisée en leur prouvant sa valeur et son pouvoir. Elle se démarquera aussi de sa soeur atteinte et se donnera peut-être les moyens de mieux connaitre la maladie pour mieux s'assurer qu'elle ne la transmettra pas à son tour.

Il est aussi possible qu'elle cherche à se soigner elle-même en apportant des soins aux autres.

Elle souhaite devenir médecin pour mettre son expérience acquise auprès de sa soeur malade au service des autres malades et de leurs proches. Ce qui conduit à formuler l'hypothèse selon laquelle le désir de devenir médecin est, chez Nadège, un mécanisme de sublimation de son vécu auprès de sa soeur malade.

Pour aider les parents financièrement

Nadège, dans son enfance, a compris à quel point la maladie coûtait sur le plan financier à sa famille et elle a vécu les répercussions de ce coût sur la vie de ses parents et sur celle de ses soeurs et de son frère. Elle pense que son métier lui permettra d'aider ses parents financièrement et de payer sa dette, peut-être aussi d'alléger le poids de sa culpabilité due aux accusations qu'elle porte sur ses parents concernant la maladie de sa soeur. Elle reconnait les efforts financiers consentis par ses parents pour soigner sa soeur. La reconnaissance de ces efforts suscite, chez elle, de la souffrance.

Nadège pense la médecine comme une profession lucrative, qui garantit un revenu financier considérable car « Un médecin ne peut pas manquer trois cents mille3 par mois ». Dès lors, elle souhaite devenir médecin pour gagner « beaucoup d'argent » et financer les soins de sa soeur.

Le devenir parental

Compte tenu de ce qu'elle sait de la transmission de la maladie, de la possible contamination familiale, son métier peut aussi s'avérer être pour elle une protection contre le risque de transmission de la maladie à ses enfants. 

L'apport du dessin

Après avoir disposé à sa guise sur la table ses matériels du dessin, Nadège a demandé la consigne qui lui a aussitôt été formulée. Cela fait du dessin de la famille un outil significatif et complémentaire à l'entretien dans la recherche auprès des personnes en contexte africain subsaharien.

La complexité de la consigne

L'investissement des parents

Nadège a commencé son dessin par le père. Après le père, elle a dessiné successivement la mère, la grande soeur et la petite soeur (Ange, la malade). Elle a terminé son dessin en se dessinant elle-même, comme pour traduire son sentiment d'appartenance à la famille. Figure 2.

Les deux parents sont les deux premiers personnages dessinés. Cela fait d'eux les membres de la famille les plus investis affectivement par Nadège.

Après la réalisation de ce dessin dont la durée est évaluée à une trentaine de minutes, Nadège a tendu au chercheur le papier contenant son dessin en disant « J'espère que j'ai bien dessiné ces gens 4 ». En réaction à cela, le chercheur lui a fait savoir qu'elle avait bien dessiné. Cette remarque signe son investissement du dessin comme une épreuve qui évalue sa capacité à bien dessiner, ce qui pourrait expliquer sa résistance à la consigne du dessin.

Par ailleurs, les personnages ne se touchent pas, ils ne sont pas en contact physique. Cela peut traduire chez Nadège un sentiment de non reconnaissance de son vécu par ses parents et les membres de sa famille. Toutefois, ce résultat doit être nuancé car le soutien entre les sujets ne s'exprime pas toujours par le contact physique, les caresses ou les baisers en contexte africain subsaharien [START_REF] Tsala | Familles africaines en thérapie : Clinique de la famille camerounaise[END_REF].

La jalousie à l'encontre de l'enfant malade

Nadège dit avoir dessiné sa famille à la maison en train de parler. A la question de savoir de quoi parle sa famille, elle répond n'avoir aucune idée. Serait-ce la traduction de la difficulté qu'elle rencontre, au sein de sa famille, à parler avec ses parents de la maladie de sa soeur? Si elle ne connait pas ce dont est en train de parler la famille, c'est possible qu'elle soit exclue ou se sente exclue de la conversation familiale concernant la maladie de sa soeur. Elle exprimerait, par ailleurs, par cette ignorance de l'objet de la conversation familiale, son désir d'être reconnue par sa famille en tant que soeur d'un enfant atteint de drépanocytose. Elle demande en effet que la famille accorde un intérêt à son vécu.

La personne la plus heureuse du dessin est la petite soeur (Ange, l'enfant atteint de drépanocytose). Elle est heureuse, selon Nadège, parce qu'elle saute à la corde. Nadège est désignée par elle-même comme la personne la moins heureuse du dessin. Moins heureuse parce que, non seulement elle a faim, mais aussi, elle est triste. Elle dit être triste à cause de sa soeur cadette. La soeur malade est ainsi désignée comme la responsable de sa tristesse et de sa souffrance. La soeur ainée de Nadège (la fille aînée de la fratrie) est désignée comme la personne la plus gentille du dessin car elle s'occupe bien de tout le monde. Et ce, contrairement à Ange qui est désignée comme la personne la moins gentille du dessin. Elle est la moins gentille selon Nadège parce que « quand tu l'envoies, elle ne part pas, elle refuse de partir ». Nadège voudrait bien prendre la place d'Ange parce qu' « Elle est heureuse. Elle fait ce qu'elle veut, tout le monde s'occupe bien d'elle. Elle est libre de faire ce qu'elle aime ». Elle exprime ainsi sa jalousie à l'encontre de la malade. Elle aimerait, en fait, la déposséder de la protection dont elle jouit au sein de la famille.

L'évocation des personnes dans le dessin et dans l'entretien

A l'exception de l'enfant malade, tous les autres enfants et les deux parents n'ont pas été nommés par Nadège dans l'entretien. Ils ont été désignés par « ma grande soeur » ou « ma petite soeur » pour ses soeurs et par « le dernier enfant de maman » pour son frère. Le père et la mère ont été évoqués par « papa » et par « maman ». Sur le dessin, les quatre personnes dessinées n'ont pas été nommées. Elles n'ont pas été non plus désignées comme dans l'entretien, à l'exception de Nadège qui s'est désignée sur le dessin et dans l'entretien par « Moi ».

La désignation de la mère est passée de « maman » dans l'entretien à « la mère » sur le dessin.

La soeur ainée, désignée dans l'entretien par « ma grande soeur » est désignée sur le dessin par « grande soeur » et la 3 ème fille de la fratrie (âgée de 14 ans), évoquée dans l'entretien par « ma petite soeur », figure sur le dessin comme « petite soeur ». On remarque donc que toutes les personnes évoquées dans les entretiens ne sont pas présentes sur le dessin. Ce qui renseigne sur la complexité des relations que Nadège entretient avec chacun des membres de sa famille. Par ailleurs, la nature projective du dessin amène à constater, concernant ce qui Nadège semble ne pas se poser de questions concernant la vie avec sa soeur malade après le décès de ses parents or, cette question est très récurrente chez les frères et soeurs d'enfants atteints de pathologies chroniques [START_REF] Scelles | Liens fraternels et handicap: de l'enfance à l'âge adulte, souffrances et ressources[END_REF][START_REF]Association nationale des frères et soeurs des personnes handicapées A. Parents, nous voudrions vous dire[END_REF]. L'absence de cette question chez Nadège peut se comprendre par la réalité épidémiologique concernant la mortalité des enfants atteints de drépanocytose en Afrique, telle que décrite dans la première partie de cet article. Comment envisager une vie avec sa soeur atteinte de drépanocytose, devenue adulte et après le décès des parents, quand on vit avec une idée de mort imminente la concernant, quand on se dit qu'il est possible qu'elle meurt bien longtemps avant ses parents et avant de devenir adulte? On peut faire l'hypothèse que l'angoisse de mort que Nadège vit concernant sa soeur malade ne l'amène pas à envisager ses relations avec cette dernière lorsque ses parents ne seront plus capables de s'en occuper et lorsqu'elle deviendra adulte. Nadège parle du financement des soins de sa soeur quand elle sera grande et non de la soeur malade elle-même.

Le vécu de Nadège conduit à penser qu'être témoin de la douleur itérative de sa soeur malade et de la souffrance qu'elle génère au sein de la famille, n'est pas un objet entravant la projection sur l'avenir. Cela s'avère plutôt un élément soutenant et structurant sa projection sur l'avenir. Ce résultat est en tension avec les résultats de recherche de Josset-Raffet et al. [START_REF] Josset-Raffet | La trajectoire corporelle et psychique de la douleur chez l'enfant atteint de drépanocytose[END_REF]. Selon ces travaux, la douleur psychique et corporelle fige l'enfant atteint de drépanocytose dans le présent et entrave sa projection sur l'avenir. Il est donc possible qu'être témoin de la douleur corporelle chez un frère ou chez une soeur atteint de drépanocytose ne constitue pas une entrave à l'élaboration de l'avenir chez les membres de sa fratrie. Le fait que Nadège ait été désignée et autorisée par la mère à parler, avec le chercheur, d'ellemême, de sa famille, de sa soeur malade et de sa maladie lui a permis de parler de son vécu, malgré ses difficultés à s'exprimer librement dans un contexte où elle ne doit parler aux étrangers qu'avec la permission des parents [START_REF] Assimadi | L'impact familial de la drépanocytose au Togo[END_REF]. Cela montre l'intérêt d'une approche qui prend en compte les sensibilités culturelles des personnes et des familles rencontrées. Par ailleurs, le dispositif de recherche a été gratifiant pour la famille qui a apprécié l'intérêt accordé aux enfants et pour Nadège qui, après avoir compris qu'elle ne serait pas évaluée en fonction de ce qu'elle dira ou dessinera, a pris plaisir et intérêt au dessin et à l'entretien.

Il est probable que le statut du chercheur, issu de la même culture que Nadège et ayant fait alliance avec les parents a permis à cette jeune fille de ne pas craindre de parler de sentiments complexes comme la culpabilité et l'impuissance, entre autres. Le fait que le chercheur ne soit ni de la famille, ni totalement étranger, mais aussi qu'il ne répétera rien à ses parents, qu'il ne les reverra plus a certainement aidé à ce qu'elle parle davantage de son vécu concernant la maladie de sa soeur. contexte où la fratrie est de plus en plus considérée comme une ressource pour des enfants atteints de handicap ou de maladies chroniques [START_REF] Scelles | Formaliser le savoir sur le handicap et parler de leurs émotions : une question cruciale pour les frères et soeurs[END_REF][START_REF] Scelles | La fratrie comme ressource[END_REF].

CONCLUSION

Comment bien « prendre soin » de l'enfant atteint en faisant de ses frères et soeurs une ressource pour les soignants et pour le malade lui-même ? À la suite des autres travaux sur le vécu des frères d'enfants atteints de maladies chroniques ou de handicap [START_REF] Scelles | Formaliser le savoir sur le handicap et parler de leurs émotions : une question cruciale pour les frères et soeurs[END_REF][START_REF] Nsangou | Sickle Cell Anemia and Family taboo: The experience of a Sister of a Sick Child in Cameroon[END_REF][START_REF] Scelles | Dire ou ne pas dire en famille : processus de subjectivation du handicap au sein de la fratrie[END_REF][START_REF] Dayan | Groupes pour les frères et soeurs d'enfant malade ou handicapé : état de la question[END_REF], cette étude de cas montre la nécessité de permettre aux frères et soeurs de l'enfant malade de dire ce qu'ils pensent et vivent concernant leur frère/soeur malade et sa maladie d'une part, et de se dire en tant que frère ou soeur de l'enfant malade d'autre part. Cela peut contribuer à contenir leur angoisse et leur peur concernant le malade et sa maladie. Ce « parler de la maladie » peut contribuer à rendre la maladie et, par conséquent, le malade moins étranges pour ces enfants qui pourraient alors entretenir des liens plus structurants avec le malade. 
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Figure1. Génogramme familial de Nadège

Légende du génogramme

  Cameroun et d'où est tirée la présente étude de cas a-t-elle d'abord oeuvé à obtenir des parents qu'ils autorisent leurs enfants à parler au chercheur. Dans le cadre de la recherche doctorale citée plus haut, la mère de Nadège a été rencontrée avec les autres parents d'enfants atteints de drépanocytose lors d'une assemblée générale de de leur association 2 dans un centre hospitalier à Yaoundé. Au cours de cette rencontre, nous leur avons fait une présentation orale de l'objet de la recherche, comprendre le vécu des frères et soeurs d'enfants atteints de drépanocytose au Cameroun. Des critères d'inclusion à la recherche, enfants non atteints de drépanocytose et âgés entre 10 et 17 ans ; des outils de collecte de données, entretien et dessin de la famille faits au domicile des parents leur ont été présentés. Des dispositifs éthiques de la recherche, liberté de participer ou de ne pas participer à la recherche et l'anonymat des données de la recherche ont aussi été présentés aux parents. Ces derniers ont été très réceptifs concernant cette recherche et lui ont accordé une attention particulière. Ceux dont les enfants répondaient favorablement aux critères d'inclusion s'étaient enregistrés sur une feuille mise à leur disposition à cet effet avec leurs différentes coordonnées et adresses pour faciliter la venue du chercheur à leur domicile afin de rencontrer les enfants.

  La mère a désigné Nadège comme l'enfant qui respecte le critère d'inclusion à la recherche et ce, après avoir présenté les relations que l'enfant malade entretient avec son frère et ses soeurs et avec les autres enfants à l'extérieure de la famille. Cette présentation a permis au chercheur de se familiariser avec Nadège et d'affiner sa conduite de l'entretien en l'adaptant aux spécificités des relations fraternelles telles que présentées par la mère. Elle lui a aussi permis de se sentir moins étranger à la famille et d'atténuer l'angoisse de la rencontre avec cette famille et la peur de transgresser une norme familiale propre à ladite famille. Cette présentation a, dès lors, été une ressource pour le chercheur dans la mesure où elle lui a permis de contenir son angoisse de rencontre avec la famille de Nadège et d'affiner sa conduite d'entretien avec cette fille. Le chercheur a, au sens de Devereux (43) cheminé de l'angoisse à la méthode pendant cette rencontre. Si le dispositif de la rencontre comprend un entretien individuel et un dessin avec Nadège, c'est la famille qui a désigné cette jeune fille comme devant/pouvant participer à la recherche (évidemment, elle a donné son accord). L'entretien a été précédé et suivi d'un temps « groupal ». Avant l'entretien, la mère, devant toute la famille, a parlé des relations entre ses enfants et de Nadège qui, comme ses autres frères et soeurs présents à la rencontre écoutait et en silence. Après l'entretien, durant un autre temps « groupal », les adultes ont interrogé le chercheur et Nadège sur le contenu de leur rencontre. Il a donc s'agit d'une rencontre individuelle mais qui prend place dans un dispositif groupal indispensable à l'établissement d'une alliance de recherche avec les parents permettant à Nadège de parler le plus librement possible.

L

  'entretien semi-directif avec Nadège avait pour objectif d'accéder à ses représentations concernant sa soeur malade, sa maladie et son avenir en tant qu'une soeur d'un enfant atteint de drépanocytose. Il visait aussi l'accès à ses émotions et à son vécu concernant sa soeur atteinte et sa maladie. Dès lors, cet entretien, pensé dans la logique de Doron & Pedinielli (44), était envisagé pour comprendre le rapport de cette jeune fille à la maladie de sa soeur, plus que la maladie de sa soeur elle-même. Il était aussi pensé pour favoriser l'expression libre de Nadège concernant cette maladie tout en explorant des thèmes particuliers. Tout en constituant le lieu par excellence de la combinaison de l'attitude non-directive avec le projet d'exploration des thèmes particuliers (44), la situation d'entretien semi-directif nécessite, de la part du chercheur, le recours à un guide d'entretien. Le guide d'entretien était axé sur la maladie, le vécu de la maladie, les relations avec l'enfant malade et avec les parents ainsi que la projection sur l'avenir. Des relances étaient faites régulièrement pour soutenir chez Nadège le vécu de la maladie et ses répercussions sur sa relation avec sa soeur atteinte de drépanocytose. Cet entretien a précédé de quelques minutes le dessin de la famille. Ce qui permettait à Nadège ainsi qu'au chercheur de se reposer et se ressourcer après l'entretien.

  Nadège a intériorisé la règle selon laquelle la fille est sensée aider ses parents à prendre soin de ses cadets. De ce fait, elle se perçoit comme une mauvaise fille pour ses parents et souligne « Moi, quand je vois comment mes parents souffrent pour la maladie là, ça me dérange trop ». Elle souffre en fait de la souffrance que ses parents endurent concernant la maladie de sa soeur. Elle souffre pour et avec ses parents.Nadège se culpabilise de ne pas pouvoir soulager la souffrance que vivent ses parents sur le plan financier concernant les soins de sa soeur. Elle souligne que « Le jour où je vais commencer à avoir l'argent, je donnerais la grande partie à mes parents pour la maladie de Ange. Je les aiderai à soigner Ange ». Elle envisage donc travailler pour aider ses parents à financer les soins de sa soeur.Le sentiment d'impuissanceLa maladie d'Ange est aussi pensée comme une maladie incurable et incontrôlable. C'est une maladie qui résiste aux traitements qui s'avèrent inefficaces contre les crises. Les efforts fournis par les parents, par les membres de la famille élargie et par les personnels soignants pour guérir la soeur malade s'avèrent peu efficaces contre sa maladie. Nadège dit qu'« On fait tout pour que ça finit, mais ça ne finit pas. Aucun remède ne soigne ça ». Cela l'amène à vivre un sentiment d'impuissance face à cette maladie qui suscite chez elle des idées de mort concernant la soeur malade. Elle a peur de perdre sa soeur des suites de cette « maladie dangereuse ». Cette angoisse de mort concernant sa soeur malade est d'autant plus présente chez Nadège que dans son entourage familial et pendant ses séjours au chevet de sa soeur à l'hôpital, elle dit entendre régulièrement des personnes dire que « Les gens qui ont ça [la drépanocytose] finissent toujours par mourir ». L'annonce du diagnostic de la drépanocytose est donc vécue par la famille et par des professionnels de soins comme une annonce de mort imminente de l'enfant atteint. Si Nadège reconnait son impuissance face aux crises de sa soeur, elle ne renonce pas à prévenir ces crises. Elle dit : « Si je peux vraiment faire quelque chose pour sauver Ange, je le ferais ». Elle ne se pose donc pas comme une victime résignée de cette maladie. Elle s'active pour trouver des moyens efficaces pour atténuer aussi bien la souffrance que cette maladie engendre chez la soeur malade que celle qu'elle engendre chez ses parents, chez son frère et ses soeurs ainsi que chez elle-même.

  La reconnaissance de la transmission génétique de la drépanocytose conduit Nadège à éviter la « faute » commise par ses parents. Pour se différencier d'eux, elle évitera d'avoir pour partenaire toute personne atteinte de cette maladie ou porteur sain. « Avant de nous marier, toutes les filles de la famille vont faire le test avec leurs futurs maris. Si les résultats sont négatifs, on ne se marie pas ». La manière dont Nadège imagine faire couple et famille est grandement influencée par la maladie de sa soeur. Cette expérience influence la manière dont elle choisira son partenaire, le futur père de ses enfants dont elle fera les rites de naissance. La confrontation de Nadège avec la maladie de sa soeur et avec la souffrance qu'elle suscite dans la famille influence son désir d'enfants. Pour elle, il est préférable de ne pas avoir d'enfants que d'avoir un enfant atteint de drépanocytose. Eviter cette naissance c'est se protéger et protéger l'enfant à naitre de la souffrance que la drépanocytose engendre. Elle dit, à propos, que « C'est maintenant à nous d'être sage ». Ce mot « sage » est important car il signe à quel point le renoncement est raisonné et fondé sur le plan éthique : ne pas faire souffrir, ne pas prendre des risques égoïstement. Au-delà de cet évitement, on peut se poser la question du rapport à la féminité et à la parentalité chez cette jeune fille. Nadège parle du fait que ses soeurs et elle éviteront d'avoir des enfants atteints de la drépanocytose. Elle ne parle pas de ce que fera son frère, comme si cela ne le concernait pas. Dès lors, il est possible qu'elle pense que c'est aux femmes de prévenir la maladie des enfants et ce, compte tenu des attentes de la société vis-à-vis d'elles. Dans une société où le statut de la femme est fonction de sa capacité à porter, à protéger et à donner la vie, à faire des enfants (23), le fait que Nadège imagine rester sans enfant en dit très long sur ce qu'elle perçoit comme souffrance chez sa soeur et chez ses parents. Cela d'autant plus que pour les mères rencontrées au Cameroun (23), un enfant atteint de drépanocytose ne perd pas son statut d'enfant. Il reste un garant de la valorisation sociale de la mère. Il est plus valorisant sur le plan social d'avoir un enfant malade que de ne pas avoir d'enfants. Ce devenir combine de manière complexe chez Nadège le respect des savoirs et des cultures de ses parents et ceux qu'elle acquerra dans son métier.

  En réaction à la consigne du dessin, Nadège dit: « Ma famille est grande. Il y a beaucoup d'enfants. Moi je vais seulement dessiner les gens qui vont suffire sur la feuille ». Il y a chez elle un travail psychique intense pour « sélectionner » les personnes à dessiner qui sont en effet les plus investies psychiquement. Il lui a en effet été demandé de dessiner comme elle veut et qui elle veut. Et elle d'ajouter : « La grande famille ne peut pas suffire ici ». Ce comportement de Nadège renseigne sur la tension psychique qu'elle vit concernant ce dessin. Comment dessiner la famille (la famille élargie ? la famille nucléaire ?) sur une feuille A4 ? Qui dessiner et qui ne pas dessiner ? Ne pouvant dessiner toute la famille sur une seule feuille, les personnes dessinées sont probablement celles qu'elle investit et valorise le plus.

  vient d'être dit des personnes dessinées et évoquées, l'apparente inadéquation entre ce qui est pensée, dit et représenté par Nadège concernant son rapport aux membres de sa famille. D'où la nécessité d'accorder un intérêt particulier à une écoute dynamique du sujet qui tient compte à la fois de sa complexité et de son unicité afin de ne pas tirer des conclusions hâtives concernant son vécu. Le sens d'une demande particulière A la fin du commentaire du dessin, Nadège a demandé à écouter sa voix sur la bande enregistrée, comme pour se rassurer d'avoir bien parlé et d'avoir tout dit au chercheur. Il lui a été fait écouter et apprécier sa voix qu'elle a trouvée « très posée, comme celle d'une star ». Il est possible que ce comportement de Nadège traduise le fait qu'elle ait investi la recherche comme un objet et un espace lui permettant de parler et de s'exprimer librement concernant son rapport subjectif à sa famille et à sa soeur malade et sa maladie. La recherche serait aussi investie comme un objet miroir qui lui reflète ses capacités à parler de la maladie de sa soeur et à se dire en tant que soeur d'un enfant malade. Nadège se serait sentie valorisée par sa participation à cette recherche. Cette demande peut également être mise en lien avec le fait qu'elle ait été désignée par sa mère pour parler avec le chercher de ce qu'elle vit et pense concernant la maladie de sa soeur. Dès lors, Nadège n'avait pas seulement autorisation de parler mais avait mission de parler au chercheur. Elle serait en train de s'assurer d'avoir bien parlé, au risque de se faire punir par sa mère pour n'avoir pas fait son devoir ; « bien » parler d'elle, de sa famille, de sa soeur malade et sa maladie au chercheur. Cette demande traduirait chez elle la crainte d'avoir mal parlé de sa famille et celle des éventuelles représailles de la mère consécutives à ce « mauvais » comportement, s'il s'avère qu'elle ne s'est pas bien exprimée. L'enfant, le « bon » enfant est en fait celui qui représente dignement sa famille et fait son bonheur (40). Cette demande traduirait en fin la tension psychique qui a animé Nadège tout au long de l'entretien et du dessin. Elle serait partagée entre le fait de s'exprimer librement et éprouver le plaisir qui accompagne généralement cette association libre et celui de parler avec beaucoup de retenu et de vigilance pour « bien » parler d'elle, de sa famille, de sa soeur malade et sa maladie.DISCUSSIONCette étude de cas, au moyen d'un entretien et d'un dessin de la famille, présente des résultats semblables à ceux d'autres recherches sur le vécu des frères et soeurs d'enfants atteints de drépanocytose[START_REF] Nsangou | Drépanocytose et fratrie : regard croisé du vécu d'une soeur et d'un frère d'un enfant malade[END_REF][START_REF] Nsangou | The Psychological Impact of Sickle Cell Disease on the Sick Child's Family[END_REF][START_REF] Nsangou | The Psychological Impact of Sickle Cell Disease on the Sick Child's Family[END_REF][START_REF] Nsangou | Culture familiale de la drépanocytose et image du corps chez les enfants atteints[END_REF][START_REF] Nsangou | Culture familiale de la drépanocytose et image du corps chez les enfants atteints[END_REF][START_REF] Nsangou | Sickle Cell Anemia, Representations and Care: Experience of a Brother of a Sick Child in Cameroon. Inherited Hemoglobin Disorders[END_REF] concernant les sentiments d'impuissance et de culpabilité. En ce qui concerne la projection sur l'avenir, elle présente des résultats semblables à ceux de Scelles[START_REF] Scelles | Les sens du choix d'une profession médico-sociale pour les frères et soeurs de personne porteuse d'un handicap[END_REF]. Elle montre en effet que la manière avec laquelle Nadège envisage son avenir professionnel et parental est en lien avec ce qu'elle vit concernant la maladie de sa soeur. Cette adolescente dit clairement que cette maladie crée des souffrances chez les membres de sa famille, chez son frère et ses soeurs et pas seulement chez l'enfant atteint. Elle dit aussi que sa révolte, sa colère, sa culpabilité et sa honte associées à cette maladie l'ont conduite à développer une énergie pour modifier demain ce qu'elle ne peut pas modifier aujourd'hui. D'une expérience familiale douloureuse, Nadège tire le désir et la légitimité pour se préparer à exercer un métier valorisant, rémunérateur qui lui permettront à la fois une individualisation et un rapport plus étroit avec les médecins (aujourd'hui ce sont ses parents qui ont ces rapports, pas elle ; elle doit se contenter d'être un soutien, une accompagnatrice de sa soeur malade. A l'avenir elle sera actrice de premier plan de cette scène de la maladie). Grâce à cette expérience, elle peut aussi prévenir le fait d'avoir à son tour un enfant malade. Elle ne renonce donc pas à la maternité mais veut prendre les précautions nécessaires. En cela, elle sera plus forte, plus avisée que ses parents dans une posture de rivalité valorisée sur la scène sociale avec les figures parentales. La plus-value de cette recherche réside donc sur la sublimation que Nadège envisage faire de son expérience auprès de sa soeur malade. En s'étayant sur cette expérience, elle envisage devenir une ressource pour ses parents, pour sa soeur malade et pour les autres enfants atteints de pathologies chroniques.

  Concernant la méthodologie, il est possible que Nadège ait été, pendant cette recherche, confrontée à une injonction paradoxale. En famille, la maladie n'est pas parlée, elle demeure un tabou familial[START_REF] Nsangou | The Psychological Impact of Sickle Cell Disease on the Sick Child's Family[END_REF][START_REF] Nsangou | Culture familiale de la drépanocytose et image du corps chez les enfants atteints[END_REF] car personne n'explique et/ou ne dit aux enfants pourquoi il ne faut pas en parler. Mais Nadège est désignée par sa mère pour parler de la maladie et de son vécu avec le chercheur. Cela révèle un paradoxe qui peut se situer et se comprendre, du point de vue de Nadège, à plusieurs niveaux d'injonctions venant des parents: -En famille on ne parle de la maladie -Tu peux/dois parler de la maladie au chercheur, ici à la maison -Je ne te dis pas ce que tu peux/dois dire et comment tu peux/dois dire, tu dois le savoir. Il est possible que Nadège, dans ce cas, ait fait face à une « double contrainte » ou à une « injonction paradoxale » (47). Elle a été autorisée, par les parents, à parler avec le chercheur d'un sujet dont il ne lui est pas souvent autorisé d'aborder en famille, à la maison. Cela conduit à se poser des questions du rôle, de la place et/ou du statut du chercheur dans ce été l'« actrice principale » dans le choix de cet enfant pour participer à la recherche conformément aux critères d'inclusion. Le chercheur, n'ayant consulté aucun document officiel de Nadège renseignant sur son âge et/ou sur son état de santé (enfant atteint de la drépanocytose ou pas), s'était appuyé sur des informations données par la mère, qui se sentait ainsi valorisée par la recherche, du fait de la place qu'elle y occupait. Il est possible que la mère ait choisi Nadège car elle savait finalement que la parole est difficile en famille et avait conscience que son enfant a besoin de parler. Il est également possible qu'elle ait eu envie de mieux connaitre et de mieux comprendre ce que vivent les frères et soeurs pour les aider et aider son enfant malade. Par ailleurs, Nadège a été désignée par sa mère comme celle qui devait participer à la recherche, sans demander son avis. Elle était « contrainte » de participer et ce, pour ne pas être exclue de la famille. Dans ces conditions, il est possible qu'elle ait accepté de participer à la recherche pour faire plaisir à sa famille, en général, et à sa mère, en particulier.

  Cette étude de cas cherchait à comprendre la manière avec laquelle une jeune camerounaise, soeur ainée d'une fille atteinte de drépanocytose se projette sur l'avenir. L'analyse des données recueillies auprès de cette fille au domicile de ses parents à Yaoundé via un entretien et le dessin de la famille montre qu'elle se projette sur un avenir où médecin, elle pourra surmonter son impuissance, celle de sa famille et de sa soeur malade en aidant ses parents à financer ses soins et en soignant sa soeur. Elle investit également un avenir où elle évitera d'avoir un enfant atteint de drépanocytose. Même si cette adolescente ne souffre d'aucune pathologie et d'aucun trouble psychologiques, les sentiments de culpabilité, d'impuissance et de honte qu'elle vit concernant la maladie de sa soeur, l'angoisse de mort qu'elle vit concernant sa soeur malade peuvent, à la longue, s'il ne lui est pas permis d'en parler et d'effectuer un travail psychique dessus, provoquer des troubles psychologiques chez elle. Il serait donc intéressant de soutenir le processus de sublimation du vécu de la maladie de sa soeur en cours chez cette adolescente et ce, pour faire d'elle une ressource pour sa famille et pour sa soeur malade aussi bien dans le présent que dans le futur. Ce soutien peut se dérouler dans le cadre d'un espace de parole dans des institutions de soins d'enfants atteints de drépanocytose où le malade et sa famille peuvent exprimer ce qu'ils vivent et pensent de la drépanocytose et se sentir soutenus par les professionnels et les participants à cet espace d'expression. Cet espace ne peut, bien évidemment, être investi par le malade, sa famille et les professionnels que s'il est accepté par ces derniers. Cette étude de cas ouvre sur l'importance et la place à accorder au vécu des frères et soeurs dans le processus de soins d'enfants atteints de drépanocytose dans un
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 2 Figure 2. Dessin de Nadège

La méthodologie de cette recherche doctorale sur le vécu des frères et soeurs d'enfants atteints de drépanocytose au Cameroun (5) est développée dans la partie méthodologique de l'article.

Cette association composée des parents ayant un enfant atteint de drépanocytose se réunit une fois par mois et a pour objectif la sensibilisation de la population de Yaoundé et de ses environs à la drépanocytose. Elle vise aussi l'entraide entre les parents concernant les soins des enfants atteints.

Francs de la Communauté Financière Africaine (CFA)

« Ces gens » est une expression qui n'est pas toujours utilisée de façon péjorative en contexte camerounais. Elle est assimilable à « ces personnes ». Son utilisation par Nadège ne vise pas à dévaloriser les personnes dessinées.

dispositif, du point de vue de Nadège. Cette dernière pourrait avoir eu, à travers le chercheur, la possibilité de faire entendre son vécu à ses parents, à sa mère, à sa soeur malade, à son frère et ses autres soeurs, et aux institutions de soins. Il est possible que le chercheur ait acquis, auprès d'elle, le statut de « médiateur », par/à travers qui elle espère se faire comprendre par ses proches et des institutions de soin de sa soeur. Le fait d'avoir pris le temps nécessaire pour rencontrer et écouter Nadège sans la juger l'aurait conduite à attribuer ce statut au chercheur. C'est un statut généralement attribué aux chercheurs qui, dans le domaine des sciences de l'éducation, par exemple, rencontrent à leurs domiciles des familles confrontées à des problèmes de scolarisation[START_REF] Bruggeman | Conditions d'enquête et démarches méthodologiques de recherches « à domicile ». Le chercheur sur le terrain des familles, Conditions for inquiry and methodological approach for research « at home[END_REF].En acceptant de participer à la recherche, Nadège se rend active et apporte sa contribution à la prise en charge de sa soeur. Elle présente son désir de contribuer à l'amélioration des conditions de vie de l'enfant malade et de la famille. Cela peut l'avoir amenée à se sentir utile et reconnue dans son statut de soeur par ses parents. Ce qui peut avoir atténué son sentiment de manque de reconnaissance de son vécu par ses parents. Il est donc évident que les parents, en général et la mère, en particulier, ont occupé une place centrale dans le dispositif de la recherche. Evidemment, il fallait faire alliance avec eux pour faire alliance avec Nadège afin de favoriser une expression la plus libre possible de son vécu pendant la rencontre. La mère a