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Ensemble, pas d pas est une asbl active au sein de 'Unité d'Onco-Hématologie de I'H8pital Universitaire des Enfants
Reine Fabiola a Bruxelles.
Créée par des parents d'enfants traversant ou ayant traversé I'expérience du cancer, c'est en toute connaissance de
cause que l'asbl propose aux autres familles concernées de les accompagner a chaque étape de la maladie.
Elle travaille en constante collaboration avec l'asbl Jour Aprés Jour, hos 2 équipes travaillant bénévolement dans le
seul but d'offrir une part de mieux-&tre da vos enfants durant leurs parcours de soins.
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Pas besoin d‘aller sous les ’cropiqu;s\

pour trouver ¥ une ou I'qutre

Pas besoin d‘aller 3 I'autre bout du
monde pour souffler et trouver les
moyens de recharger vos batteries !

Accueillez 'été... méme si vous
séjournez 3 HUDERF-sur-Mer ©

Et puisque que la maladie ne prend pas de vacances... nous non plus :
a part le séjour en montagne proposé a quelques jeunes début aofit,
n’oubliez pas que les asbl Ensemble, Pas a Pas et Jour aprés Jour
restent a votre disposition durant cette période estivale...
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ﬁ https://www.facebook.com/epap.be/ pour Ensemble pas a pas
é https://www.facebook.com/JourApresJourASBL/ pour Jour Aprés Jour
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https://www.facebook.com/epap.be/
https://www.facebook.com/JourApresJourASBL/

Ecole buissonniére ©

Parfois, les traitements lourds arrivent petit a petit a leur terme, mais quelques soucis
meédicaux persistants ou les effets d'une immunité déficiente ne permettent pas d’aller a I’école
« comme les autres ». Voila pourquoi, pour ces enfants et jeunes encore fragiles, prendre le
chemin de I’Ecole Robert Dubois (attenante a I'Hopital des Enfants) est un vrai cadeau, qui
leur permet de retrouver une vie sociale et amicale, et de poursuivre leur scolarité « malgré
tout ». Et chaque année, nous sommes ravis de leur permettre de mettre leur maladie entre
parentheses, le temps d'une escapade a la mer ou dans les Ardennes, de s’éloigner du contexte
hospitalier habituel, de passer quelques jours avec les copains, de voir d’autres lieux et de
s’essayer a d’autres types d’activités... car c’est toujours une belle expérience pour chacun !

Les bienfaits de |'air marin pour les plus grands...
En avril, quelques jeunes prennent la direction de Nieuport. Trop bien, ce petit séjour a la Mer

du Nord ! Des balades, du cuistax, une excursion en bateau, de la péche a la crevette, une visite
du Musée de la Péche... voila une bonne cure d’iode sous un ciel bien belge une fois. @)
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La vie de chiteau pour les petits. ..

A notre Petit Coeur 9

En ce joli mois de mai, c’est au Chateau Cousin, a Rochefort, que les petits prennent un bain
de nature et vivent quelques moments privilégiés : 4 jours d’amusement, une 1ere expérience
de l'autonomie pour la plupart d’entre eux, une foule d’activités et de découvertes... Que
d’aventures et d’apprentissages pour tout ce petit groupe !
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Ces quelques jours a Rochefort, cette escapade a la mer, c’est super-chouette et ca laisse des

souvenirs inoubliables !
% Mille mercis a toute I'’équipe de I'Ecole Robert Dubois, pour cette organisation « au
top » et pour ces moments tellement positifs... a 'occasion de ces séjours et tout au long
de I'année !

% Mille mercis a Pina, pour ’'accompagnement infirmier et affectif lors du séjour des plus
jeunes a Rochefort.

% Mille mercis aux parents et aux médecins pour leur confiance.

Le Chateau Cousin est une maison d’accueil, de détente et de
ressourcement pour les familles éprouvées par la pathologie
lourde et/ou le handicap d’'un enfant ; 1 week-end... quelques
jours de pause... pensez-y

https://www.chateaucousin.be/



https://www.chateaucousin.be/
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Padues, la saison préférée des fondus de chocolat...

Livraison spéciale d’ceufs :

Comme chaque année, nous préparons d'importantes quantités de sachets de chocolats et
friandises, car Paques est pour nous une occasion de gater les poussins hospitalisés en
salles 60 et 67-onco, une attention particuliére pour ces enfants hospitalisés en ce long
week-end printanier et d’agréables échanges avec leurs parents.
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% Et quelques jours plus tard... invasion de lapinous en salle 60 :
quelques mini-cadeaux pour rendre la journée plus douce, pour
mettre un peu de baume au cceur apres un soin douloureux ou
angoissant.

Marcheurs, préparez vos bottines !

L’asbl Jour Apreés Jour organise son prochain séjour d’été a Val-Cenis-
Lanslevillard, en Haute-Maurienne (Savoie), destiné a des enfants/jeunes @
hors traitements lourds ; cette cure d’air pur aura lieu du lundi 28 juillet au ‘Y |i i
vendredi 8 aoiit 2025.

Randonnées, randos avec chiens polaires, atelier bois, tir a I’arc... une fois de
plus, nous concoctons un programme prometteur pour nos jeunes randonneurs
(en tenant compte des capacités et fatigabilités de chacun, bien évidemment !).

S’il y a des amateurs, qu’ils n’hésitent
pas a se faire connditre... mais qu'ils
sachent malgré tout que toute
inscription  fait  lobjet  dune
autorisation médicale, demandée
par NOS soins; n’hésitez pas a
prendre contact soit avec Florent,
éducateur en salle 67-onco, soit avec
Marie-Christine ; ils se feront un
plaisir de répondre a vos questions.




Partages d’expériences...
... hOs rencontres du mercredi matin.

« Nos blessures guérissent mieux quand on les partage que quand on les cache. »
Baptiste Beaulieu

Cancer, tumeur, leucémie, greffe, rechute... des mots tellement douloureux, impensables,
insupportables et sidérants... un tsunami... une vague d’angoisses et d’inquiétudes... un diagnostic qui
pourtant n’est souvent que la premiere étape d'une traversée au long cours, sur une mer souvent
houleuse...

La suite appartient a chacun, car les tempétes et les fagons d’y résister sont différentes, chaque parcours
de soins est personnel et unique, mais il faut bien reconnaitre que les galéres sont semblables. Le choc
du diagnostic et le démarrage des traitements, la perte des repéres puis la réorganisation familiale, les
inquiétudes et terribles points d’interrogation, les moments d’épuisement, les problémes de couple, les
tracas de la fratrie, la question scolaire, les soucis professionnels, ’'accumulation des factures... pas facile
d’y faire face sans flancher !

Bonne nouvelle : il suffit parfois d’accepter de se faire épauler un tout petit peu pour garder le cap.
Chaque mercredi matin, de 10h a midi (environ), nous vous accueillons en "salle des parents", au
5eéme étage : pour une écoute, une info, un coup de pouce, une piste de réflexion... pour un moment
convivial... Et parfois, nous vous proposons aussi de parler de tout autre chose et de rire un bon coup (si
si!), car le but est bel et bien de vous insuffler une bonne dose d’énergie positive.

Bien sir, ce qui se dit lors de ces rencontres reste « entre nous », ¢’est pour nous une question de respect
et de confiance.

C’est sans aucune prétention que nous mettons nos expériences familiales a votre disposition, et sans
aucun jugement : comment pourrions-nous juger vos inquiétudes, vos coléres, vos pleurs, vos
épuisements, alors que nous-mémes avons vécu des moments ol nous nous sentions au bout du bout de
nos forces ? Et comment ne pas partager avec vous vos joies, vos bonnes nouvelles, les premiers pas de
votre enfant, ses réussites, puisque nous savons que ce sont la de petites et grandes victoires...

Aucun abonnement, aucune inscription préalable n’est a prévoir ; l'hospitalisation en
salle 67-onco n'est pas une condition sine qua non : une présence en salle 60, une
consultation, un examen... il suffit de passer.

Le tout, c’est de ne pas s’isoler dans la maladie et de ne pas tourner en rond !
Ces rencontres du mercredi ne sont qu'une partie du soutien que nous pouvons vous offrir ; rencontres
individuelles (généralement avec Marie-Christine), coups de fil, e-mails... tous les moyens sont bons si

vous souhaitez avoir un petit coup de pouce d’ « anciens » parents...

Ceci est une proposition d’écoute et d’échange, a la disposition de chacun !
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S’autoriser une pause et lacher du lest...

La maladie, les traitements, le handicap... ce n'est jamais facile. Parfois, la pression devient trop
forte ; parfois, on n'en peut plus, on est saturé ; parfois, on est au bord de I'épuisement total.
Il n'y a pas de honte a ¢a ! Mais il ne faudrait pas attendre le coup de bambou fatal ! Pour les
petits comme pour les grands, il existe des possibilités de moments de répit & ressourcement,
de vraies « bulles d'oxygene », et il ne faudrait pas passer a coté de ces propositions.

Le tout, c’est de lacher du lest et de repartir du bon pied, avec davantage d'énergie ; ce qui est
proposé, c'est tout simplement une escale réconfortante, non médicalisée, chaleureuse et
adaptée a chacun.

Un exemple ? L'asbl Casa Clara, un havre de paix situé au n° 578 du Boulevard de Smet de
Naeyer, a 1020 Laeken (a proximité de I'’Avenue Houba de Strooper, a hauteur de la station
de métro Stuyvenberg, a un saut de puce de I'hopital donc !), organise des journées pour les
parents et la fratrie d'enfants atteints de pathologie lourde et/ou de handicap, et vos parcours
familiaux en oncologie pédiatrique s'inscrivent donc tout a fait dans ce contexte : n'hésitez
donc pas... sans oublier de signaler que vous venez de notre part ! L'agenda est régulierement

casaclara
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page FB :_https://www.facebook.com/CasaClaraAsblVzw .

mis a jour sur le site de la Casa Clara : https://casaclara.be ainsi que sur sa
@&

Pour toute demande d'information ou inscription :
Fanny Calcus — asbl Casa Clara — 0473.20.56.32 — info@casaclara.be
Marie-Christine Schoevaerts — asbl Ensemble, pas a pas — 0473.32.27.03 -
mc.schoevaerts@skynet.be

Parents, n'oubliez pas qu’un enfant qui se sent mieux dans son corps et dans sa téte, ou
un parent qui se sent « allégé », c’est un nouveau souffle positif qui animera U'entiereté
de la famille... Voila une bonne raison pour ne pas attendre la « chute » et pour s’accorder
une « bulle d’oxygéne » !
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Pour adoucir le séjour des enfants hospitalisés en salle 67-onco, voici
notre premier "outil de travail” si I'on peut dire...

Pourquoi des poissons dans ce lieu de soins ? Parce que tout
simplement ils favorisent la relaxation et réduisent le stress. Il a été
clairement démontré que plus I'enfant maintient son attention en
observant les poissons et leur environnement, plus sa fréquence
cardiaque et son état mental ont toutes les chances de s'améliorer.
Réduire la trouille qui précéde un soin, calmer, consoler... ces
poissons sont de véritables moyens d'apaisement.

Mille mercis a Laurent, d’ATL Location SPRL, car c'est grace a lui que
ce projet peut étre mené a bien !



https://casaclara.be/
https://www.facebook.com/CasaClaraAsblVzw
mailto:info@casaclara.be
mailto:mc.schoevaerts@skynet.be

Merci a nos donateurs !

Nos activités, les cadeaux offerts aux enfants, les aides sociales accordées a certaines
familles ne pourraient voir le jour sans I'aide de nos donateurs, qu’ils soient réguliers
ou occasionnels. Que chacun d’eux en soit chaleureusement remercié !

Puisque nous sommes entierement bénévoles, tout don, quel qu'en soit le montant, est
intégralement destiné aux activités proposées aux enfants ou a l'aide matérielle accordée
a certaines familles ; en nous soutenant financiérement, vous participez donc au mieux-
étre des enfants traités dans cette unité de soins. Mille mercis a tous !

Attention, nouvelle législation concernant les attestations fiscales :

Vous savez tous que, grace a 'agrément qui est octroyé a notre asbl, tout don annuel égal ou
supérieur a 40,- € vous permet de bénéficier d'une réduction d'impo6t. A partir de 'année 2025
(pour les dons recus en 2024, donc !), pour faciliter le traitement automatisé de votre
attestation fiscale, le SPF Finances demande d’y mentionner votre numéro national.

Infos utiles : https://finances.belgium.be/fr/particuliers/avantages fiscaux/dons .

Si vous étes donateur et que vous n’avez pas encore eu ’'occasion de nous communiquer votre
numéro national, vous pouvez soit nous 'envoyer par e-mail & nn@epap.be soit utiliser notre
formulaire en ligne : http://epap.be/nn pour nous le transmettre. Il est évident que votre
numéro national ne sera utilisé que pour pouvoir établir votre attestation fiscale.
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Les horodateurs ont faim !

Il y a un peu plus de 20 ans, la commune de Jette a, dans un premier temps, décidé de mettre les rues
se trouvant aux alentours de 'HUDE en zone bleue. Nous avons immédiatement réagi, et la seule
chose que nous ayons obtenue, c’est une dérogation aux reglements en vigueur justifiée par la
pathologie lourde d’un enfant. Mieux que rien... surtout pour les petits patients d’onco, pour lesquels
I'HUDE n’est pas un hopital de proximité (certains venant de TRES loin), des enfants interdits de
transports en commun en raison de leur faible immunité, et parfois bien incapables de faire de longues
distances entre une place de parking et ’entrée de I’h6pital...

En collaboration entre un juriste de la commune, une procédure de demande et d’octroi a été mise au
point, systeme qui a été heureusement maintenu lorsque la gestion du stationnement est passée au
niveau régional et a été confiée a parking.brussels. Pendant une vingtaine d’années, ceci a été une

« affaire qui roule » si 'on peut dire, et nous remercions ceux qui, par notre intermédiaire, ont bien
souvent tiré de belles épines hors du pied des familles concernées pour un peu faciliter leurs allées et
venues dans des circonstances de vie un tantinet compliquées...

Mais début mai, mauvaise, TRES mauvaise surprise : plus aucune autorisation pour pathologie lourde
n’est octroyée, décision prise par le Conseil Communal jettois. Nous avons été mis devant le fait
accompli ! Quelle déception ! Nous avons a nouveau réagi, mais a ce jour... rien de neuf a I’horizon...

Cela signifie que, dorénavant, vous devrez
*  soit ne pas trainer pour demander une carte PMR si votre enfant y a droit et la faire enregistrer
sur HandyPark pour plusieurs villes belges : https://handicap.belgium.be/fr/news-
handypark-decouvrez-tout-sur-lapplication-handypark-et-le-droit-de-stationnement-
numerique et/ou aupres de parking.brussels pour les communes bruxelloises :
https://parking.brussels/fr/stationner-en-tant-que-personne-en-situation-de-handicap ,
» soit faire des petits tours récurrents du c6té des horodateurs,
= soit payer le petit parking de THUDE...
Les autorisations déja délivrées restent évidemment valables jusqu’a leur date d’échéance, mais ne
seront pas prolongées.

Nous sommes tellement désolés de cette situation !
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Les recettes de Fred :

Des produits de qualité, une bonne dose de bon sens, un zeste dimagination... une cuisine saine et savoureuse est
a la portée de tous. Méme les estomacs les plus réticents peuvent un jour devenir de fins gourmets. Associez vos
enfants a la préparation de vos petits plats... ils n’en seront que meilleurs !

Les tomatokeftedes.

Cap vers la Gréce avec ces boulettes ou galettes tomatées...

Bon, d’accord, les tomates sont encore un peu chéres en ce tout début d’été, mais des le retour des beaux
jours, nous avons pensé a quelques bonnes recettes méditerranéennes, ensoleillées, parfumées, dont
celle-ci, d’origine grecque.

Pour une douzaine de « boulettes » :
500 a 600 g de tomates miires mais fermes — un peu de sel fin — 1 oignon rouge — 1 gousse
d’ail - feuilles de basilic, de menthe, d’origan... — 75 a 100 g de feta — 100 a 125 g de farine —
1 ceuf — poivre — huile d’olive

Lavez soigneusement les tomates ; coupez-les en dés et mettez-les dans une
passoire ; saupoudrez de sel, mélangez et laissez « dégorger ».

Pelez 'oignon et I'ail ; lavez délicatement les herbes ; hachez le tout.

Pressez les tomates dans un linge propre ou dans de I'essuie-tout (sans les
écraser !) pour éliminer un maximum d’eau ; mettez-les dans un grand bol et
mélangez-les avec le hachis précédent, la feta émiettée, la farine, ’ceuf battu
et un peu de poivre (ajoutez un peu de farine si le mélange vous parait un
peu trop liquide).

Faites chauffer %2 cm d’huile dans une grande poéle ; versez des cuillerées de
« pate » ; aplatissez-les légerement avec une cuillére (pour uniformiser la
cuisson) ; retournez-les lorsqu’elles sont bien dorées et faites cuire l'autre
face ; déposez sur du papier absorbant ; faites de méme jusqu’a épuisement
de la pate.

Choisissez des tomates charnues, peu aqueuse, type Roma ou San Marzano : elles doivent
résister a la cuisson sans tomber en purée...

Ces tomatokeftedes se dégustent de toutes les facons : bien chaudes ou a température
ambiante, en entrée (avec une sauce a base de yaourt ou de fromage blanc) ou en
accompagnement d’un poisson ou d’'une viande, lors d’'un barbecue ou d’un pique-nique...
Si vous les préparez lors d’'une hospitalisation, conservez-les dans une boite hermétique et
passez-les quelques secondes au micro-ondes.

Bon appétit ©

Et en attendant notre prochaine Lettre d’Info... )
profitez de chaque moment positif, aussi minime soit-il... ¥

Pour toute information, remarque, tdée, suagestion...n'hésitez pas & wous contacter :

fEﬂSmﬁ&, Pas d pas
amen, stap voor Stap.,

RPM 0862.830.341
Rue des Augustines 74 - 1090 Jette - tél. : 02.425.60.54
site : www.epap.be
e-mail : info@ensemble-pasapas.be
BE96 0014 1845 0905 - GEBABEBB
Attestation fiscale pour les dons annuels de 40,- € et plus.
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