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Préambule

 Le terme « professionnel du soin psychique » employé
dans ce document fait réeféerence au psychologue
clinicien et/ou au psychiatre, exercant dans le champ de
I’'oncologie

« Sont concernés par le référentiel :

— Tous les professionnels de soins d'établissement et du domicile
impliqués en premiere ligne dans la prise en charge du patient :

« Oncologues médicaux et radiothérapeutes, hématologues,
internes, medecins traitants et autres médecins, infirmieres,
cadres de sante, aides-soignantes, manipulateurs en
radiotherapie, autres professionnels intervenant dans les
soins de support (diététiciennes, assistantes sociales,
kinésithérapeutes, socio-esthéticiennes, art-thérapeutes...)

— Et toute personne impliqguée dans l'accompagnement de la
personne malade et de sa famille
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Objectif du réferentiel

Ce reférentiel a pour objectif de proposer a tous les professionnels
de sante un eclairage sur 'accompagnement des enfants qui ont un
parent malade, pour permettre d’avoir des reperes sur comment :

- Favoriser le dialogue parents-enfants autour de la maladie et de la
mort possible

« Donner une information adaptée sur la maladie et ses
répercussions

« Aider I'enfant a exprimer ses sentiments et son vecu
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Effets de la maladie
sur la dynamique familiale
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Les répercussions pour les parents

« Lamaladie est :
— un événement a s’approprier pour la personne malade et son entourage
— une rupture avec la « vie d’avant »

— un bouleversement pour chacun des membres de la famille, I'adulte
atteint, ses proches et les enfants

- La parentalite peut étre menacée avec la crainte pour le parent de ne
plus pouvoir assumer ses différents roles (professionnel, époux(se),
pere/mere...), au risque de se percevoir comme défaillant

Les parents s’interrogent souvent sur le retentissement actuel et
futur de leur maladie sur le developpement psychique de leurs
enfants
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Les répercussions pour les enfants

 Le cancer du parent représente pour I'enfant une
experience .
— souvent inedite et inconnue (idée de la maladie grave et de la mort
acquise
— progressivement, en fonction du développement cognitif et affectif
de I'enfant)

— parfois menacante (contagiosité : peur d’attraper la maladie ou que
d’autres proches soient malades a leur tour)

— souvent culpabilisante (pensée magique*, omnipotence*...)

— pouvant étre associée a un sentiment d’abandon ou d'injustice, une
peur de la solitude ou de perdre son parent

— fréguemment source de tristesse, d’anxiété, d’abattement et/ou de
colere

— pouvant amener des retentissements dans la vie quotidienne de
I'enfant

— (séparation, fatigue du parent, hospitalisation, examens...)

— pouvant amener un risque de changement de rble pour I'enfant

(parentalisation*) |
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La communication
dans la famille

Pour favoriser le dialogue entre I’enfant et sa famille
au sujet de la maladie et 'aider a s’adapter
a la situation
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Les préoccupations des parents

« Lacrainte
— de dire le mot « cancer » a leur(s) enfant(s)

— de ne pas trouver les « bons mots » en fonction de I'age de I'enfant et de sa
place dans la fratrie

— que I'enfant ne comprenne pas
— de ne pas trouver les bonnes réponses aux questions de I'enfant
— d’avoir a parler de la mort
— de s’effondrer en parlant a leur enfant
— d’étre dépassé par les pleurs/émotions de leur enfant
— de perturber I'enfant
— que I'enfant se sente responsable, éprouve un sentiment de culpabilité
— de ne pas percevoir la détresse de leur enfant
— de provoguer « la perte d'innocence »
— d’évoquer une réalité déja difficile a accepter soi-méme
« La peur des réactions de I’environnement vis-a-vis de I’enfant (école,
copains...)
« Lesoucide préserver au mieux I’équilibre familial

« Les difficultés de communication parfois préexistantes au cancer
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Du rien dire au trop dire : « juste dire »
« |l est classique mais illusoire d’imaginer qu’en n’en disant rien, I’enfant n’en

saurarien et de ce fait n’en souffrira pas

« Le silence ou le mensonge tout comme le trop dire peuvent fragiliser le
développement psychique de I’enfant

« |l est nécessaire de rechercher un « juste dire », c’est-a-dire une parole
bienveillante qui favorise la construction de la pensée et préserve le lien de
confiance

« |l s’agit d’'une parole :

— adresseée a lI'enfant lui-méme et sa fratrie
— adaptée a son age et accompagnant ses questions, a son rythme
— utilisant des mots clairs et simples, sans métaphores ni minimisation

— respectant le cheminement des parents et ce, en fonction des valeurs, des codes et
des moyens de communication familiaux
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Les risques du non-dit pour I’enfant

 Perte de confiance vis-a-vis des parents et des adultes garants de sa
securité, avec un risque de dégradation des relations parents-enfants

« Majoration ou persistance de ses angoisses et interrogations car les
représentations imaginaires sont souvent plus terrifiantes que la réalité

 Impossibilité de mettre du sens sur ses ressentis et sur ce qu’il sait déja

« Augmentation du risque de troubles psychopathologiques dans sa vie
d’enfant et dans son devenir d’adulte (anxiété, dépression et troubles du
comportement, relations aux autres)

 Les enfants a qui on n’en parle pas ne peuvent s’autoriser a en parler, ce
qui peut favoriser un isolement, voire un sentiment de colere et
d’insécurité

Il est souhaitable que I’enfant apprenne la maladie a l'initiative des parents.
Apprendre la maladie par une autre personne (grands-parents, camarade de
classe, conversation téléphonique...) pourrait étre inadapté, violent,

voire traumatisant.
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Les risques de trop dire ou trop vite

* Non respect
— du rythme de I'enfant et de ses capacités psychiques

— d’un temps de maturation propre au parent-patient et son conjoint pour pouvoir
transmettre a I'enfant les informations nécessaires dans de bonnes conditions

 Risque d’occasionner une perte d’espoir

« Parler trop peut faire intrusion dans le psychisme de I’enfant,
et étre tout aussi inadapté, violent, voire traumatisant

L’expérience nous apprend a ne pas aller trop vite,
a ne pas entrer trop brutalement dans le monde de I’enfant
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Repérage des signes
de souffrance chez I’enfant

Il est normal que la maladie soit source de bouleversements
psychiques. Les changements dans le comportement de I'enfant
ne nécessitent pas automatiqguement de prise en charge.

En revanche, leur persistance dans le temps, tout comme
I’absence totale de manifestation, doivent alerter.
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Les signes de souffrance de I’enfant (1)

« Les modalités d’expression de l|la souffrance de I’enfant
peuvent étre tres diverses en fonction de I'age :

— Troubles du sommeil (cauchemars...), troubles de [alimentation, plaintes
somatiques

— Symptomes d’allure dépressive : baisse de I'estime de soi, tristesse, isolement,
perte d'intérét, irritabilité, fugues, consommation de toxiques pour les
adolescents

— Symptdmes anxieux : peurs et phobies, troubles obsessionnels compulsifs

— Au niveau scolaire : chute des résultats ou surinvestissement scolaire, difficultés
de concentration ou d'écoute

— Perturbation des apprentissages (langage, marche, proprete...)

— Troubles du comportement (hétéro et auto-agressivité, hyperactivité, conduites
a risques...)

— Régression (énurésie, encoprésie)
— Enfant trop sage ou trop conforme aux attentes parentales
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Les signes de souffrance de I’enfant (2

 Ces manifestations peuvent prendre une expression
différente selon l'age de [IP'enfant, comme par
exemple :

— Apparente indifférence et desintérét chez le petit, impression
qu’il n"écoute pas I'adulte

— Agressivité voire rejet chez I'adolescent

 Ces manifestations peuvent se repérer dans les jeux,
les dessins, et au travers de la dégradation des
relations interpersonnelles
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Comment les professionnels
peuvent aider les familles a
communiquer aux differents temps
de la maladie ?

Le réle des professionnels de santé n’est pas d’annoncer la
maladie mais d’accompagner les parents dans le dialogue avec
leurs enfants
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Préambule

Prendre Pinitiative avec le patient de parler des proches et des enfants, si
celui-ci n’aborde pas spontanément le sujet et ce, tout au long de la maladie

(« Comment vos proches réagissent-ils ? » « Comment vos enfants prennent-
ils les choses ? »)

- Rassurer les parents sur leur capacité a dire les choses et I'importance de le
faire, expliquer les buts rechercheés et les risques du non-dit

 Choisir le moment et le lieu les plus appropriés
« S’adapter aux rythmes des familles, procéder par étapes

- Proposer a l'attention des parents des livres et supports spécialises, repérés
par les professionnels comme pédagogiques (Cf. pages 48, 49 et 50) :

— pour permettre aux parents de choisir des mots adaptés pour parler de la maladie

— le livre sert de médiateur a la communication avec I'enfant et en aucun cas ne doit
étre donné a I'enfant sans accompagnement de son parent
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Informations a recueillir

« L’age des enfants
« Levécu du conjoint quant a 'information a donner aux enfants
« L’existence ou non d’un étayage familial et social

- Les antécédents familiaux (événements difficiles, cancer ou autres
maladies...)

* SiI’enfant est déja venu a I’hépital
« La connaissance des enfants de la situation actuelle (par ex : comment les
parents ont-ils expliqué I'absence du parent hospitalisé ?)

 Les représentations ou les appréhensions des parents concernant I’'annonce
de la maladie grave a leur(s) enfant(s)

« L’existence de signes de souffrance chez I'enfant suite a I’annonce de la
maladie
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Conditions favorables pour que I’enfant
s’autorise a parler de la maladie (1)

Souvent :

« L’enfant ne s’autorisera que ce que I’adulte (ici son parent) s’autorise lui-méme
a exprimer (ses émotions, ses inquiétudes...)

« Deux conditions semblent nécessaires pour que I'’enfant puisse évoquer son
Vecu :
— Penser qu’il ne met pas trop en difficulté I'adulte auquel il s’adresse

— Etre & peu prés certain d’étre entendu et reconnu dans sa légitimité a s’exprimer sur
ce qu’il ressent

 Informer ’enfant le plus t6t possible, au début de la maladie du parent, des que
les parents s’en sentent capables

- L’enfant a besoin de savoir, et pour cela, il est important qu’il puisse disposer
de connaissances lui permettant de comprendre la réalité de la maladie
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Conditions favorables pour que I’enfant
S’autorise a parler de la maladie (2)

 Evaluer lacompréhension de I’enfant :
— Llinterroger au préalable sur son niveau de compréhension de la
situation : A-t-il percu des changements ? Que sait-il ? Qu'en
pense-t-il ? Qu’a-t-il compris ?

« Transmettre une information a I’enfant :

— Adaptee a son age et son niveau de comprehension en tenant
compte de ses questionnements

— Progressive (ne pas vouloir trop en dire, repondre a ses questions
au fur et a mesure, évaluer le besoin ou pas de I'enfant d’en savoir
davantage), en respectant son cheminement

— Toujours realiste, ne minimisant pas la gravité de la situation ni la
dramatisant
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Conditions favorables pour que I’enfant
S’autorise a parler de la maladie (3)

« Parler de la maladie pour que l'enfant puisse trouver des
reperes. Pour cela:

— Nommer la maladie (il est plus adapté d’entendre le mot « cancer » de la
bouche de son parent que d’'un tiers)

— Les meétaphores et images peuvent étre utilisees pour parler de la maladie
mais celle-ci devra étre nommee

— Expliguer le diagnostic, le traitement et ses effets secondaires, ainsi que
les changements attendus au niveau de la vie familiale, ce qui permet de
retracer le décours des evénements (examens, annonce...)

— Rassurer et déculpabiliser explicitement I'enfant sur le fait qu’il n’est pas
— responsable de ce qui arrive
— Préciser qu’il n’est pas lui-méme menace par le cancer et que ce n'est pas

une maladie contagieuse
L'enfant a plus besoin d'une compréhension subjective de la realité
énoncée par ses parents que d’une vérité objective médicale

« Les autres attendent des paroles habitées qui disent le vrai et non
la vérité » (Dolto)
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Conditions favorables pour que I’enfant
S’autorise a parler de la maladie (4)

« Aider ’enfant a développer un sentiment de sécurité

— Lui préciser que l'équipe médicale va tout mettre en
ceuvre pour soigner son parent

— Lui dire qu'il peut trouver un adulte disponible (entourage,
soignants...) s’il a besoin d’en parler ou s'il se pose des
guestions

— Les enfants peuvent entendre, savoir et comprendre, a
condition d’étre accompagnés et soutenus de facon
adaptée

— Donner une place a la maladie dans la famille tout en
remettant la maladie a sa place
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Quelques erreurs a eviter

- La promesse d’'une guérison : ne pas promettre
d’engagement impossible a tenir

* Oublier d’informer Penfant de I’évolution de la maladie et
des traitements : il a besoin de connaitre tout changement
gu’il soit optimiste ou inquiétant

« Si le parent doit se faire hospitaliser : étre tenté de dire a
'enfant qu’il part en vacances ou voyage d’affaire. Cela serait
lui mentir : lui expliquer que le parent part a I hopltal mais qu il
va revenir et I'autoriser a venir voir le parent a I'hépital s'il le
souhaite

« « C’est un secret, n’en parle a personne » : éviter de
transformer la maladle en secret car I'enfant a besoin de
partager ses préoccupations avec son entourage
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Des reperes a donner aux parents (1)

* Rassurer ’enfant sur le fait que les autres membres de la famille sont
en bonne sante et lui aussi

« Maintenir si possible une continuité de la vie familiale et des activités
habituelles

« Garder des limites face au relachement des regles familiales

- Favoriser les contacts entre I'enfant et son parent malade s’il est
hospitalisé (visites, courrier, télephone, webcam...)

- Eviter une redistribution inappropriée des réles familiaux a I'occasion
de la maladie (ex : « parentaliser* » I’enfant)

« Veiller a offrir a ’enfant un espace de dialogue a propos de ce qu’il vit

- Identifier des personnes ressources dans I’entourage (pour passer le
relais, gardes occasionnelles...)

- Conseiller d’informer un référent/enseignant de [I'établissement
scolaire de la situation particuliere que traverse I’enfant et le lui dire

- L’école doit rester un lieu stable et rassurant, protégée autant que
possible du changement familial

* Cf. Lexique page 68
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Des reperes a donner aux parents (2)

Possibilités de rencontres avec le professionnel de soin psychique :
— Quand ?

« Lorsque les parents et/ou I'équipe soignante reperent au cours de la maladie, et méme
apres, des signes de souffrance chez I'enfant (Cf. pages 16, 17 et 18)

— Comment ?

 ldéalement nécessité d’'une rencontre préalable du ou des parent(s) avec le professionnel
du soin psychique : ce sont d’abord les parents qui doivent étre aides et guides pour trouver
les mots pour dire (parfois ce rendez-vous suffit)

* Intérét d’'une intervention suffisamment précoce aupres des familles, et apres accord des
parents

Différentes modalités d’interventions psychologiques sont possibles :
— en bindme avec le médecin pour délivrer une information adaptée
— en entretien individuel avec I'enfant seul ou avec ses parents

— Possibilité pour les enfants de participer a des groupes thérapeutiques (groupe famille,
groupe d’enfants...) Cf. a partir de la page 56

Il est préférable de toujours privilégier la présence du parent au moins au
1¢r entretien pour que les informations puissent venir de lui
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Si la maladie du parent evolue favorablement

Le parent se trouve en rémission :

— Preciser a I'enfant que le parent va bien mais devra quand
méme continuer a étre surveillé et faire des examens.
Cette surveillance est nécessaire pour détecter une
éventuelle récidive.

— Expliquer a l'enfant qu'il peut exister des séquelles
Imputables aux traitements et/ou a la maladie.
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Si la maladie du parent évolue déefavorablement (1)

Le soignant pourra selon les cas de figure accompagner la
reflexion des parents puis rencontrer la famille et partir de
sademande :

— La maladie du parent devient chronigque

- expliquer a I'enfant la necessité d’'une surveillance réguliere et le
fait de devoir apprendre a vivre avec

* preciser a I'enfant que I'on ne guérira pas la maladie, mais que I'on
continue & essayer de la contenir avec les traitements

— En cas de progression ou de récidive, il est important :
« de maintenir le lien avec I'enfant

- de reprendre avec lui I'histoire de la maladie et des
traitements avec I'ensemble du groupe familial, et ce pour éviter
les effets traumatiques

« de préciser que les médecins vont continuer a proposer des
traitements et faire tout leur possible pour soigner le parent
malade
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Si la maladie du parent évolue defavorablement (2)

— En cas d’aggravation majeure de la maladie

* préciser que les medecins continuent a chercher des solutions, mais
que la situation est inquietante

« expliquer que I'aggravation de la maladie risque d’entrainer des pertes
d’autonomie et des hospitalisations plus fréquentes et longues

« eévoquer avec I'enfant la possibilité d’'une mort a venir

— En cas de phase terminale
» partir des dires de I'enfant pour évaluer son niveau de compréhension
» informer I'enfant des que possible de la gravité de la situation

- expliquer a I'enfant avec des mots simples mais s’appuyant sur le
discours médical :

— que tout a éte fait pour essayer de vaincre la maladie mais que
malheureusement les traitements n’ont pas permis d’y arriver

— que les médecins disent qu’il n'y a plus de traitement possible et que
le parent malade va mourir mais on ne sait pas quand

— qu’il peut maintenir le lien avec son parent (visites, lettres, dessins,
poemes...)
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Autour de la mort :
accompagnement de la famille

Chez I’adulte, la question de la mort est difficile a aborder et cette
difficulté est souvent projetée sur I’enfant
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Le concept de mort chez I’enfant

- Le concept de mort comme évenement irréversible, universel et
inévitable s’acquiert progressivement entre 4 et 7 ans

- Chez le tout-petit, le déces peut se vivre dans I’expérience d’une perte
traumatique entre disparition de soi, de lautre, abandon et
néantisation :

— il convient de s’adresser a lui pour nommer cet événement qui ne peut pas
encore avoir de sens : I'intention compte autant que les mots

- Pour permettre la poursuite du développement de P’enfant, une partie
du processus du deuil est souvent remise a plus tard

- Chez 'adolescent, le déces du parent vient s’ajouter au processus de
I’adolescence (perte/séparation du monde de I’enfance)

Copyright AFSOS, version validée du 23/01/2017 33
MAJ du 05/02/2018 I g



Référentiels en Soins Oncologiques de Support

~ Accompagnement psychologique et cancer .
parents atteints de cancer comment en parler aux enfants ?

Comment aider les soignhants
a parler de la mort au sein de la famille ?

« Favoriser la communication continue dans la famille et ’accompagner
« S’appuyer sur les professionnels de soin psychique

- Linformer de fagcon adaptée a son niveau de compréhension de la realité des
evénements qui se déroulent

- Prononcer le mot « mort » sans utiliser de métaphores ni de sens figuré
(« parti », « au ciel », « endormi »), surtout pour les plus jeunes

- Insister aupres de I'enfant sur le fait qu’il n’est pas responsable de la maladie,
ni de son aggravation, et qu’il ne peut pas non plus guérir le parent

- Expliciter toute pensée magique* culpabilisante : « Ce n’est pas parce qu’on
le pense que cela se produit » et que ce n’est la faute de personne

 Lui donner la possibilité d’exprimer ses sentiments

« L’autoriser a poser toutes les questions qu’il souhaite et y répondre de maniére
adéquate

« Avec laccord de la famille et s’il le désire, proposer que I'enfant puisse
rencontrer son parent malade ou favoriser le maintien des liens (télephone,
dessins...)

 Préciser atous les membres de la fratrie, quel que soit I'dge des enfants, que Ie
parent est décédeé

* Cf. Lexigue page 69
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Le déces du parent

- Proposer a I’enfant, avec I’accord du parent restant et accompagne par un
membre de la famille, d’avoir acces au corps du défunt si possible dans le lieu
ou le parent est décedé (chambre a I’hépital, domicile)

« A I’hopital :
— Au préalable, il est souhaitable que le corps du défunt ait été préparé par I'équipe
soignante. Le professionnel qui va s’entretenir avec I'enfant devra s’assurer lui-

méme de I'état du corps et pourra ainsi décrire a I'enfant précisément ce qu’il va
découvrir

— Cette rencontre au préalable avec I'enfant lui donnera la possibilité de dire ou de
faire ce qu’il souhaite dans ce temps de séparation (parler, faire un geste, laisser un
dessin ou un objet personnel)

— Prevoir un temps apres la présentation du corps pour parler avec I'enfant de ce qu'il
a vecu

« A domicile, la famille pourra s’appuyer sur les réseaux (IDE libérale,
Hospitalisation a Domicile (HAD), Equipe mobile de soins palliatifs (EMSP)...)

Toute décision du parent restant et/ou de I’enfant peut évoluer dans
le temps jusqu’aux obseques
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Le deuil

- La participation au rituel de deuil est importante pour le developpement
psychique de I’enfant

— par exemple, la participation aux céremonies funéraires des le plus jeune age, a
condition qu’un proche soit attentif a I'enfant pendant toute la durée de la cérémonie

« Ledéroulement du deuil et son issue sont principalement déterminés par :

— la nature de la relation au parent defunt, la qualité de la participation a
'accompagnement des derniers temps de vie

— les propres capacités symboliques de I'enfant
— la fiabilité des personnes I'entourant

« Un enfant ne peut faire ’économie du travail de deuil, donc de moments de
chagrin, et ce travail se manifeste sous differentes formes selon son age
(tristesse, colere, hyperactivité...)

Il est donc important de pouvoir soutenir les enfants durant ce processus de
deuil

Cf. référentiel AFSOS sur le deuil (2019)
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Les différents types de prise en charge
psychique

Entretien individuel avec le ou les parents, hors
présence de I’enfant

Entretien familial (les parents et le(s) enfant(s))

Entretien individuel avec Penfant seul ou la
fratrie

Les groupes enfants/parents

— Exemple d’'un groupe de parole pour les enfants de
patients
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L’entretien avec le ou les parents
(hors présence de I’enfant)

Ses objectifs :
— Repérer la dynamique familiale
— Repérer les signes de souffrance, les ressources de la famille

— Reépondre a leurs demandes en termes de communication avec les
enfants

— Les accompagner pour qu’ils restent dans leur fonction parentale

— Evaluer les besoins de prise en charge de la famille en fonction des
fragilités depistées

— Travalller autour des emotions et des pensées qui peuvent entraver
le dialogue avec I'enfant :

- fausses croyances : « Il est trop fragile », « Il est trop jeune »,
« J’ai peur de ne pas étre assez fort et je ne sais pas comment lui
en parler »

* protection : « Je veux le protéger et ne pas lui faire vivre cette
maladie »

 culpabilité : « Je vais lui faire du mal »...
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L’entretien familial (parent(s)/enfant(s))

Ses objectifs :

— Eclairer la dynamique familiale en relation avec
I'événement

— Travalller autour d’éventuels dysfonctionnements
familiaux (difficultés de communication, existence
d'un « patient désigné* », confusion des places,
violences...)

— Permettre a la famille de prendre en compte les
remaniements des fonctions et des alliances au sein
du systeme familial et ses ressources

* Cf. Lexique page 68
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L’entretien individuel
avec ’enfant seul ou la fratrie

Ses objectifs :

— Repérer les ressources de l'enfant et leurs
articulations avec son histoire, puis repérer des
signes de souffrance

— Etre attentif a une possible parentalisation* de I'enfant

— Travailler autour des emotions et des pensées qui
peuvent entraver le fonctionnement psychique de
I'enfant :

« culpabilité/maladie du parent (pensée magique*...)
e angoisses de mort (pour le parent, pour soi)

« angoisse de contagion de la maladie...

* Cf. Lexique page 68 et 69
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Les groupes parents/enfants

Objectifs :

« Donner une place a la maladie dans la famille, tout en
remettant la maladie a sa place » (Gonzalez, Steinglass &
Reiss, 1989)

Diminuer l'isolement et le sentiment de solitude et de
stigmatisation

Nommer et partager les interrogations et émotions de
I'enfant

Permettre de préserver la place de chacun dans la
structure familiale

peut exister une dimension psychopédagogique pour

certains groupes.

Cf. Lexigue page 68 '
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Exemple d’un groupe de parole
Pour les enfants de patients

(Hopital Gustave Roussy)
* Objectifs :
— Renouer le dialogue parents-enfants autour de la maladie et
de la mort
— Donner une information médicale adaptée
— Aider I'enfant a exprimer ses sentiments et son vecu

— Participer a un groupe permettant aux enfants vivant la
méme situation de se rencontrer (réassurance, lutte contre
le sentiment d’isolement)

« Meéthode :

— Les enfants y participent avec les parents, 2 fois a 15 jours
d’intervalle

— Les échanges sont sur le mode de I'association libre*

— Le groupe est co-animé par un médecin et un psychologue/
pédopsychiatre

_ o * Cf. Lexigue page 68
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Pour conclure...

 Dialoguer avec les patients au sujet de leurs enfants est un
moment essentiel de la prise en charge médicale pour :
— favoriser la dynamique familiale
— prevenir la survenue de troubles psychopathologiqgues chez I'enfant

 Le parent-patient se sentira pris en compte dans sa singularité
d’homme/femme, de pere/mere et pas seulement comme un
malade a soigner

* Quel que soit son age (et méme bebe), 'enfant a besoin d’étre
informé sur la situation de son parent

|l nest jamais trop tard pour le parent de s’adresser a son
enfant gquand cela n’a pas éeté possible avant, en éetant sincere
sur les raisons invoquees
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Schéma recapitulatif (1)

Comment les professionnels peuvent aider les familles
a communiquer aux différents temps de la maladie ?

Annonce de la Au cours des Evolution de Déces

maladie par le(s) traitements la maladie - du parent
parent(s) a (aux) Cf. page 46 Cf. page 47 Ct. page 48
I'enfant(s) l
quel que soit | age Evolution favorable : - Evaluer et repérer
Cf. page 45 « Rémission * Informer

- Evaluer et repérer
* Informer

Informer et accompagner s accompagner

« Accompagner

« Evaluer
* Informer
* Accompagner

Evolution défavorable :

« Chronicité

« Progression ou récidive

« Aggravation majeure
Informer et accompagner

Phase terminale
Informer et accompagner |
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Schéma recapitulatif (2)

Annonce de la maladie par le(s) parent(s) a(aux) I'enfant(s)

Repérer Informer Accompagner

v

+ les représentations . I'age des enfants * sur 'importance et + en favorisant le
de I’enfant « le vécu du conjoint le réle du parent dialogue entre I’enfant
« les difficultés des quant a I’information malade dans et sa famille en
parents & instaurer a donner aux enfants Fannonce de |a donnant des repéres
un dialogue + I’existence ou non maladie _ aux parents
+ Les éléments de d’un étayage familial * surlanécessité du « en proposant des
résonnance du et social «juste dire » livres et supports
passé + les antécédents < Cf. page 13 spécialisés
familiaux =>» Cf. pages 49, 50 et
+ sil’enfant est déja 51

venu a I’hopital
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Schéma recapitulatif (3)

AU cours des traitements

Evaluer et repérer Accompagner
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Schéma recapitulatif ()

Evolution de la maladie

| ! |

: Evolution :
Evolution favorable déf bl Phase terminale
= Cf. page 29 €lavorable = Cf. page 31
=» Cf. pages 30 et 31
l v

Progression ou Aggravation
récidive majeure

- Rester al'écoute * Resteralécoute

. Risque d’épuisement Informer et accompagner en restant
ou de banalisation attentif et disponible afin
d’accompagner la famille et I'enfant

* Risque de 'apres-coup
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Schéma recapitulatif (s)

Le déces du parent

* sile parent restant est
d’accord pour que
I’enfant ait accés au
corps du défunt
si le corps du défunt a
été préparé par I’équipe
soignante
ce que I’enfant souhaite
dire ou faire lors de ce
temps de séparation
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Le SASAD

Une journée pour

- Rencontrer d'outres jeunes qui
viven? le décés d'un proche,

-Partager ses pensées, ses souvenrs .,

« Pariar de son quotidien dhier,
d'aujourd' hui et de demain.

Et si on en parlait...

Une journds pour porler e exprimer

les sentimants du deud. - S'appuyer sur le groupe pour - o . 5
en présence des professionnelles & SASAD oy orimer des choses difficiles & dire. : T Un accompagnement
- Echanger sur c2 que ka mert 4 r : 1 des enfants dontiin
changé dans la relation oux outres, by - . =3 parent
-Exprimar, grice & dif férents p=— L S un grand parent
supports, ses questions, ses dmotians, ou un proche est atteint
de cancer
Chaque épreuve du deull £51 unque. - Qrued an W povle. peut-Efre g ol nout entent
mais peut se soutemr dume parale partagde. ™ pet-dtne qoelie ne ovor entend par =
Prendre appul sur un groupe W Jol deceind e cimetidre avec S opin o4 les
cide & cheminer ou fil du temps. cendrer snt é miner cutoor =
w D¢ temps oo tompe Ja foic des Bicaws s B
fonbe »

w o ne ss i GOns quete SRistedss Ny i o
foue loiends - fox pére. % méce «f tex fréves s

10 se ager Samal - 4PLEO AMRZES
Sa Ak ASTLER 1 w CANT Jo dstin gw 10 apped =

Angers .
(Service d’Aide Spécialisée a Domicile-Cancer et Enfance SASAD)
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fece.., 15 @émentrent ['mportance pour €Uk
détre implgués dans Mepreuve que troverse la
fomiie, oe connaitre lg sérité e: de ['opprendre
ae 2o carénts »

(extrait de "Wos enfants ont bescin de savoir”,
Institut Gustave Possy)

!Dﬂ) ploguntte est illustrén over bs oouwres dos orfasty, tes
arogers Je Piwitel, gei on guger Jr corcuurs @ Jessees
orgenise par FEspace Potent - Infant en JLII, &t sonf le
thérae Slast: o) dessine ma ‘omiltes.

egoont Ao o cota gajie S/ ong

|'Fepace Parert-Fatant est un liew
de rencantre, de parole et d'infarmatien

pour 124 enfants ot lour famillsa.

Vous sguhaitez participer

Inscrivez-wous au bureau des Rendez Vous

02413527300u02413727 41

Vous souhaitez des informations
Preane; contact avec le secrdesniat des soins
desupportda 'ICO - site Faul Papin
0241352719

ENFEAY — Virsion 70 — Doss c'anglicoion - /1072014

i©

InshiteT de
Cancérologle
= I"Cuesl
Payl Pasén

L'Espace
Parent - Enfant

comment une

S akrepe chimia ?

le cancer ?

quand méme
inviter des les rayons
copains a la ?
maison ?

Irstitul e cancérologie de PDuest
Site Paul Fapin
Jroe ol 99532 Apgers Ceder 8
0211353700

WM HDD-TaENST

Angers

(Institut de Cancérologie de I’'Ouest Paul Papin) l
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Lorsqu'un parent est malade :
Groupe Parents-Enfants
un espace de paroles

LA MORT DANS LA FAMILLE

QUELS MOTS POUR QUIELS HAGRINS 3
La petite fille aux
. < . allumettes ——aee
Le Mercredi une fois par mois i | A
de 11h a 12h30 roupe parenis e
groupe enfants

dans la salle de la bibliotheéque de I'Institut Bergonié
Le mardi une fois par mois

Les Mercredis de 2016 de 17h & 18h30
= 13 janvier : = 20 avril . Av Raseau LEstay ; o I'Ecton)
silie de-oovishmnoes = 18 mai 19 OC{Ob'eb 59 rue Francois de Sourdis 33000 Bordeous Réseau L ES' ey '( IF,‘SIC")
= 17 février - 22 juin 3 :: :c?vem b'e 3 dtage ) ¢
= 23 mars =21 sep’embre L goempre EE—— LO pet'te f'”e aux
e e allumettes —
Isabelle Lombard - Psychologue clinicienne s ol e e A b AR
Marc Debled - Oncologue médical = 'f’“",:", .”_17_1“,'_""'_ oS .
Olivier Garrido - Infirmier e A= 8 CHU Allignce 33
Laurence DAILLY 05 56 79 56 79 posie 438048 fosat Pohax )
Pour informations et inscription veuillez contacter Sylvie Portafax. g::‘::‘:' uﬁug‘? ::go?; 3 .; 615004 - } 4 ‘;
de 9h & 12h qu 05 56 3378 39 Webele LONBARD 0536337639 o - Y —

| . Bordeaux ,
(Institut Bergonié) (Réseau I’Estey) |
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parler du cancer
aux enfants ayant un parent malade.
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Paroles
d'enfants

{)our les enfants
dont 'un des parents
esi attein! d'un cancer

Lille C‘est quol * Pol

A - ., . Un aspace da rencoriTs e ¢ m Pour tout ommooodohum
(HoOpital privé LaLouviéere) e dprigieetor S e et ety

,i- | -I'i\,“z\T P
Unie fols por mols : un mercred de

T D GO0 N1 e Qoo 1Sh00 & T7h00 & MHopital Privé
sz et it hagn t|m::-l~hu,|»<m—p Lo Louvidre

C’est gratuit et ouvert @ tous !
gratult et o = —

Mn\hpordapmfmmdsmpﬂquésm;dopcﬁ«mm
de moladies groves : s 1

Pour s’inscrire...

¥ suffit do confociar

Stéphonie CAMBIEN

Hopitol Privil La Lowwisive

49 rue do o Louvidda 59800 LILLE
Tél. 0320157572
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le Déparfement
de Psychologie Clinique,
propose ...

le Dépariement
de Psychologie Clinique,
propose ...
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Diverses modalités de groupes existants
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"MERCREDIRE" e SOoee

Groupe de soutien aux enfants de parents atteints de cancer . Snllotidisshing do hesre) sorentte)
Centre Alexis Vautrin oque groupe denfants de tous accompognés $) parent(s) ou
oF traivls o A v Cpmchqs) se réunissent trois fois aux dates indiquées le mercredi aprés-
midi de 14h30 & 16h dans le locel du Comité dEntreprise (se renseigner auprés
des hatesses daccueil),
Une session se compose donc de trois mercredis:

1 Groupe animé par une psychologue et un médecin réunissant enfants et
parents outour dun film «Il fout parler, savoire, avec discussion et échange.

2 Les enfonts avec la psychologue et un animateur outour de supports
musicaux, contes, dessing

3 Les enfants et les parents avec la psychologue et le médecin pour
reprendre ce qui a été dit, £

Choque rencontre se termine par un goliter pris en commun

&
Les « MERCREDIRE®» l
X Votre présence est nécessaire les trois mercredis de la session.
Comment parler de la maladie & ses enfants ?
) . Dates : 5 Session J Session K i+ Session L
Les enfants ont besoin de sovoir lorsqu'il se passe quelque chase dimportant 04/01/2012 29/02/2012 21/03/2012
dans la famlllc.. Notre cxpém.lbus montre que les fnhﬁfs «savent» et 11/01/2012 07/03/2012 28/03/2012 i
quiils ont bessin dentendre «lg vérité avec des mots gentilse. 18/01/2012 14/03/2012 04/04/2012 g
Parents et enfants se réunissent au Centre Alexis Voutrin autour d'une Pour tout renseignement, s'adresser ou secrétariat du Service I
psychologue et dun médecin ou dun ani . Ces groupes ont pour objectif Interdisciplinaire de Soins de Support pour Patients en Oncolegie i
d'engager le dialogue et de faciliter la ¢ ication aut de la maladie. II (SISSPO) au 03 B3 59 84 86 (fox: 03 83 59 84 01) J
(=3

est possible d'y rencontrer doutres parents et enfants,

B o i e e T SRR e e e e L s R L T 35

Coupon d'inscription, aodresser au Secrétariot du SISSPO
Centre Alexis Vaoutrin

) Avenye de
Secrdtariat du SISSPFO 54 511 VAmLES NANCY
Centre Alexis Voutrin
Averwe de Bourgogne Nom des parents ©
54 511 VANDOEUVRE LES NANCY Téléphone -
N* de dossier-

Prénoms des enfants |

@w Ages ‘
=ivies Inscription ! ) session J ] session K [) Session L

Nancy |
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Aider votre enfant ¢l Accompagner Wcham
; ‘ e Gl et o " ;
/ Care S v ”//{z or pricrdiridbe - Tk ./ - /////// r:///)/////ﬂ'

Rang-du-Fliers ’
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I— A ! |— O U P | O T E La Loupiote est un lieu d’accueil pour enfants

seil-Ecoute-Détente et adolescents dans le contexte
de la maladie grave d’un proche.

Un espace d’écoute et de soutien propice au dialogue
et a "expression de chacun.

Des livres et des jeux sont a disposition.
Its contribuent a faire de la Loupiote un lieu ludique
et convivial.

Tous les mercredis aprés-midi de 14h a 17h.

P Accés libre aux enfants, aux adolescents
et a ceux qui les accompagnent (sans RDV).

Septamire 2016- Nistaion Anelad

& Accueil assure par des professionnels
psychologue et puéricultrice.

Hépital de Hautepierre
I Avenue Moliore
67200 STRASBOURG

Pour les enfants

et les adolescents
dont un proche

a une maladie grave

t s

Salle verte

Hall principal, Ascenseur C, Niveau 1
Suivre « Consultations spécialisées
de chirurgie pediatrique »

Contacts et informations :

.—"—".——"_

. a
Les Hopitaux Ton Syt 03 88 12 78 52
o 3 - mioersitaires
ZTTI}';?B?[KZ ' de STRASBOURG laloupiote@chru-strasbourg.fr

Les Hipitan Uriversitaies da Strasbourg -Dhactiondela commonication - A5 -1/03

Strasbourg
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Pour tous renseignements :
Ligue contre le cancer
Groupe d’enfants
331 Rue \ictor Huge
37009 TOURS Cedex

0247392020

4 ONCOLOGIE
C’RE*’,@W‘ (2 vTeT \ 37
[ - ""-; vt

CHRUY

o Toes

e I LTET ONCOLOGIE
. A>3
SN ’

e - .
e o ©

Questions d’enfants

Un temps de rencontre pour
les enfants dont un parent
est atteint d’un cancer.

MAJ du 05/02/2018

Copyright AFSOS, version validée du 23/01/2017

Un temps de
rencontre

acconpagnes d'un ou de deux adulte(s)

proche(s) (parents, grands-parents....)

« Powr favonser le dialogue entre I'enfant
et sa fanulle zu swet de Iz maladie

« Pour dommer la possibilité 3 'enfant de

poser des questions et de recevolr des

mformations simples et clawes sur Ia

maladie, mais aussi sur les tratements et

lewrs effets secondames.

Powr hn permettre d exprimer ses emo-

tons face 3 la maladie d'un parent et de

les partager avec d'awires enfants dans la

méme situation.

Ou?z

Les séances ont hieu a 'hoprtal
Bretomneau et au Comuté d ' Indre et Lowe
de la Ligue confre le cancer .

Quand ?

Les séances ont hieu le mercredi de 14ha
16h

Comment ?

Le zroupe est amime par des
Professionnels - une psychologue et un
ideci
d'un film cowrt =’ adressant aux enfants sur
Ie théme de la maladie.

Lo decains de come brocknro oot é0é aeds eroffiamsala
Lizus come e camcar par Nicolas RULLON.

X

oupon d’inscription

A retourner a :

Ligue contre le cancer
Questions d'enfants
331 Rue Victor Hugo

BP 60905
37009 TOURS Cedex

Pour tous renseignements,
Vous pouvez nous contacter au:
02 47392020

Du tundi au jeudi
De 8h30 3 12h30 et de 13015 & 17015

Le vendredi
De 8h30 3 12h30 et de 13015 & 1I6h1S
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~ Accompagnement psychologique et cancer .
parents atteints de cancer comment en parler aux enfants ?

Diverses modalités de groupes existants

(liste non exhaustive)

TRU

Groupe

, = Pour mieux comprendre la
p:u‘rx:l::::t? ?io maladie
nt atteint d
P cancer g thealhoibichion
Valenciennes = Pour en parler plus

(CH Valenciennes) Tolemeaturec e e
= Pour mieux vivre la maladie
aujourd'hui et demain

Comment 'inscrive 7
Lo télephonunt m
03.27.14.05.23

v‘“
Jo
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Référentiels en Soins Oncologiques de Support

v ~ Accompagnement psychologique et cancer .
parents atteints de cancer comment en parler aux enfants ?

Diverses modalités de groupes existants

(liste non exhaustive)

- -
agd Y
- - LR
Vous n'étes pas seulle] concernélel par votre maladie E3eT
AFI
Votre entourage U'est aussi, particuliérement vos enfants,
Une session Leur cacher la vérité altére la confiance et n'est pas sans conséguence & court et long terme

A g Le silence isole. Ne les laissez pas sans réponse face 3 leurs questions et leur inquiétude.

VOS ENFANTS VEULENT LA VERITE

‘ Depuis 1994, parents et entants de tous dges se ré a Gustave R y. autour d'un médecin
et d'une psychothérapeute d'enfants, Ensemble, ils partagent leurs questions et leur vécu face
ore 0% 4 la maladie
Sreeg
H 5
Villejuif . (% Z4
DIRE OU NE PAS DIRE ? COMMENT LE DIRE ? oy :._. i

(H6pital Gustave Roussy)

Faut-il le dire & Uenfant ? Comment le dire ? Cela ne risque-1-il pas de le perturber ?

Telles sont les questions qui se posent quand un parent est atteint d'un cancer. Notre expérience
d'entretiens avec les enfants de malades nous montre “qu'ils savent”, de toute fagon, qu'il se
passe quelque chose d'important dans la famille. Ne rien leur dire laisse place & [imagination
et ce qu'ils imaginent alors est pire que a réalité

De plus, quand les familles s'enferment dans le mensonge, elles sont ensuite désemparées,
ne sachant comment en sortir. Et Uenfant, lorsqu'il découvre la supercherie, perd confiance dans
les adultes qui U'entourent.

= Les groupes ont pour objectif de faciliter la communication au sein de la famille et de lasser

Copyright AFSOS, version validée du 23/01/2017
MAJ du 05/02/2018

Chaque groupe

d entants,
accompagnés de
leurs parents,

»e réunit deux

fors & quinze jours
d nlervalle

Les séances se
tiennent le mercred
aux dates indiquées
de 15h00 & 17600
Bureau 105

1* étage

chacun s exprimer. Lexpérience prouve que “si le pére ou la mére est malade, il faut le dire”
Les enfants montrent une grande capacité & faire face, et font preuve de maturité dans leur
réflexion. Ils insistent toujours sur Uimportance pour eux d'étre totalement impliqués dans
Lépreuve que traverse la famille, de connaitre la vérité et de Uapprendre de leurs parents,

<
) -
Bernard Célestin Clémentine Lopez Léonor Fasse
Médecin Psychiatre Psychologue
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~ Accompagnement psychologique et cancer .
parents atteints de cancer comment en parler aux enfants ?

Lexique ()

« Associations libres : Expression utilisee en psychanalyse pour désigner I'opération
par laquelle le patient exprime toutes les pensées (ideées, images...) sans
discrimination aucune et de maniere spontanée.

«  Mouvements cedipiens : fait référence au complexe d’CEdipe (entre 3 et 5 ans) qui
se définit comme I'ensemble des sentiments amoureux et hostiles que l'enfant
éprouve a l'égard de ses parents, provoguant un conflit intérieur source de
sentiments ambivalents envers les parents.

« Omnipotence : en psychanalyse, ce terme définit une toute puissance attribuee a
certains fantasmes tres primitifs chez I'enfant (ex : « Je peux tout »).

- Parentalisation : processus qui consiste a prendre en charge de fagon précoce son
ou ses parent(s), a se sentir responsable de leur survie et/ou de leur bonheur : c'est
une inversion des roéles, I'enfant devient un parent pour son parent.

- Parent désigné : Dans un systeme, I'apparition d’'un patient désigné, porteur d’un
symptome, peut étre comprise comme la solution la mieux adaptée possible trouvee
par le systeme compte tenu de son histoire et de son mode de fonctionnement
actuel.
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b 4 ~ Accompagnement psychologique et cancer .
parents atteints de cancer comment en parler aux enfants ?

Lexique (2)

- Pensee magique : forme de pensée qui s'attribue la puissance de provoquer
I'accomplissement de désirs, lI'empéchement d'événements ou la résolution de
problemes sans intervention mateérielle. Ainsi la force de la pensée seule peut
influencer le cours des choses. Ce type de pensee fait partie du developpement
psychique normal de I'enfance. En psychanalyse, la pensee magique designe un
mode de fonctionnement psychique caractéristique de la névrose obsessionnelle
avec un double aspect : d'une part, la toute-puissance magique accordée aux idees
(voeux de mort), et, d'autre part, le pouvoir conjuratoire des idées obsédantes qui
sous-tendent les symptomes. Ex : « J'ai eu des mauvaises notes a I'école, c’est pour
ca que papa est malade ».

o Vérite:

— au sens médical : concerne l'obligation du médecin de fournir a son patient un
diagnostic étayant la réalité de la maladie

— subjectivité de la verité : connaitre la réalité telle qu'elle est, la vraie vérité, s'oppose
a notre subjectivite. Nous connaissons la realité qu'a travers notre l'expérience : « A
chacun sa vérité »...

— au sens philosophique : concerne la connaissance reconnue comme juste, comme
conforme a son objet et possédant a ce titre une valeur absolue
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