BASES PÉDAGOGIQUES ET SCIENTIFIQUES DU PROJET
Il faut reconnaître aux frères le droit de savoir e, par conséquent, le parent a le devoir d’expliquer. 

C’est le parent (l’adulte) qui doit aider l’enfant à ‘ donner forme à la réalité ‘ en lui fournissant ce qu’il lui faut pour atteindre cet objectif, sans jamais oublier qu’être frère ou sœur d’une personne handicapée est très différent qu’en être les parents.   
Etant donné que la relation fraternelle est la plus longue qu’une personne puisse vivre ( Cicirelli, 1995), frères et sœurs ont beaucoup de questions auxquelles trouver une réponse. Sidoli (2002) affirme que les frères sont ceux qui subissent le plus le ‘ jeu familial ‘, c’est à dire l’ensemble de règles, rôles et comportements à travers lesquels les différents membres de la famille s’influencent réciproquement en présence d’un enfant handicapé. Et cela porte à vivre le frère handicapé comme ‘différent ‘ : les frères qui n’ont pas de problèmes remarquent une différence en l’observant et en le comparant avec eux, mais la plupart des fois ils ne savent pas donner un nom précis à cette différence.    

Il y a des parents qui cachent volontairement la vérité à leurs autres enfants parce que , de cette manière, ils pensent les protéger, tandis que d’autres parents ne parlent pas parce qu’ils souffrent trop. Les silences des parents ne suffisent pas pour que la situation du frère handicapé reste loin des autres enfants : même quand les enfants ne savent pas exprimer ce qu’ils éprouvent, ils perçoivent la tristesse, la tension et les soucis de leurs parents et ils s’en demandent la raison.    
Les sentiments des frères et leurs angoisses demeurent presque toujours inexprimés, ne trouvant pas de place ni en famille ni dans d’autres lieux : ils ont besoin que l’on admette que leurs frères ont des problèmes réels et concrets, pour ne pas se sentir exclus ou, pire encore, trompés.  
La disponibilité, la sérénité et la clarté des adultes qui donnent ces informations sont fondamentales et cela permettra au frère sans handicap de gérer plus facilement la situation. 
• …’c’est de ma faute ?’… ‘ mes parents sont préoccupés parce que j’ai été méchant?’… savoir rend tranquilles, permet d’affronter la réalité et de contenir ses fantaisies, ses peurs et ses sentiments de culpabilité. 

• …’ pourquoi mon frère?’ savoir permet de lire la réalité plus correctement. 

• …’ on m’a dit que mon frère est fou ’…’ on se moque de moi à cause de’… savoir peut donner des instruments qui seront utiles dans les relations à l’extérieur de la famille, avec les amis ou les camarades de classe, qui ne sont pas toujours capables d’aborder correctement et sereinement la réalité de l’handicap.  

Avant, après, toujours… 

L’histoire de la vie de la famille et des enfants présente des moments avec des caractéristiques différentes
Avant… il y a un moment avant le diagnostic caractérisé par les incertitudes, les soucis, la nécessité que les parents s’absentent pour les contrôles, les thérapies. Tout cela peut avoir une forte incidence sur le climat de la famille ; il est important de trouver la manière de communiquer ce qui se passe au frère / sœur pour éviter que cette situation devienne un malaise personnel. 
Après… après le diagnostic, même si on est préoccupés de ‘ce qui va se passer dorénavant ‘  et s’il faut métaboliser l’événement, l’attention se fixe sur les aspects opérationnels, sur la nécessité d’apprendre à vivre avec la réalité de la maladie et de l’enfant. Ce parcours concerne aussi les frères/ sœurs et il devient donc important de les aider à comprendre. 
Toujours… dès son apparition, la maladie ou le handicap sera une présence constante dans l’expérience de la famille. Ce n’est pas une présence statique, mais elle se modifie dans le temps, parce que l’enfant/la personne handicapée change, comme tous les membres de la famille changent aussi. Pour la même raison la communication dans la famille n’est pas  quelque chose qui cesse dans le temps mais c’est un processus continu.    
Que dire
Il faut faire attention à ne pas mentir et à ne pas éviter les questions.
‘Cela s’appelle…’ il est important de parler de la maladie ou de l’handicap en l’appelant par son nom ; les ‘détours ‘ et les silences risquent de transmettre l’ image troublante d’une ‘chose ‘ tellement affreuse qu’elle ne peut même pas être nommée. 
‘Le (nom de la maladie ou de l’handicap) est…’ ; il faut, autant qu’on peut, donner une information claire en faisant attention aux questions posées . Il faut aussi permettre l’expression d’émotions négatives et en même temps reconnaître et mettre en valeur l’expression de vécus positifs. 

Le ‘boulet ‘, le frère handicapé ou malade, ne doit pas être vécu seulement comme une limite, mais aussi  comme une ressource pour toute la famille et comme une personne qui a des compétences et des capacités.   

Comment le dire 

La communication est un processus qui doit s’adapter aux caractéristiques des situations et des personnes en jeu, donc à l’âge, aux besoins et aux caractéristiques du frère.

Il ne faut même pas trop dire, en effet communiquer au frère ne signifie pas l’inonder de toutes les informations qu’on possède, mais les sélectionner selon ce qui nous est demandé.  
Le frère ne doit pas être investi de trop de responsabilités, donc attention aux rôles. Chaque frère a des devoirs envers sa famille et ses frères, mais cela ne doit pas léser son droit à vivre sa propre vie dans le présent et par rapport au futur.    
Vivre l’expérience d’un enfant handicapé ou avec une maladie chronique peut être aussi très dur et/ou douloureux. Dans certaines situations il peut être important de considérer l’utilité d’une aide extérieure. Dans les premiers temps il peut arriver que la famille soit fermée par rapport à l’extérieur. Dans certains moments, dans certains cas, cela peut être normal, mais il est important pour tout le monde de garder des contacts actifs avec l’extérieur.      
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