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Claude Cyr, pédiarre

Faculté de médecine et des sciences de la santé, Université de Sherbrooke

Si les enfants devenaient ce qu'en attendent ceux gui leur ont donné la vie,
il n'y aurait que des dieux sur la terre. (Alain Poincelot, Etudes de "homme)

ous vivons actuellerment une épogue  dlaccélé-
ration des connaissances et des {raitements poten-
tiels pour les enfants malades. Beaucoup pensent

qu'avec assez de recherche et de développement,
les enfants deviendront immortels. Malheureusement, il v
aura toujours, de notre vivans, des enfants qui mowrront,

Limpact humain, émotonnel, social ¢t financier du décés
d'un enfant est immense. La mort d’un enfant est une perte
douloureuse et une grande source de chagrin pour les
parents, les fréres et sceurs, les grands-parents, les ensei-
gnants, les professionnels de fa santé, les bénévoles et
anires. Pendant la phase palilative les enfants et les
famiiles subissent une réduction de leur qualité de vie, une
perte de revenus familiaux, de incohérence au niveau de
la disponibilité et de la qualité des soins palliatifs et en fia
de vie du mangue de choix véritables concernant 'endroit
ol va mourir Venfant (75 & 80 % des décés chez les enfants
au Canada se produisent dans une uniié de soins intensifs).
ce gui pourrait ne pas éwre le premier choix pour les
enfants et les familles. La praticue des soins palliatifs est
congue pour amdéliorer les choix, soulager la souffrance et
veiller & assurer la meilleure qualité de vie possibie pen-
dant la vie, la mort et le deuil. Jusqu'a récemment, les soins
palliatifs éaient surtout axés sur les besoins des adultes

mourants ef {on $'&ait peu préoccupd des besolns des

enfands, Cette situation est on voie de changement,

Aoy ey P en il
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en soins paltintifs pédiatrigues, des normes cenirées sur les

besoins des enfants et des familles ont été formuiées.

Ces normes sont organisées selon qguatre axes : les soins
centrés sur Uenfant et sa famille, Uinterdisciplinariié, 'amé-
Horation continue de la qualité et la gouvernance clinique.

POURQUOI] DES NORMES SPECIFIQUES
POUR LES ENFANTS ?

Les soins paliiatifs pédiatriques sont basés sur les mémes
principes que les soins palliatifs desfinés aux adultes, mais
reconnaissent en plus fes besoins uniques des {amilles aux
prises avec i maladie ef fa mort d'un enfant et PVimpact du
deuil quelie que soit la cause du déces. Entre autres, les en-
rants et tes adolescents sont en plein processus de dévelop-
pement physique, ¢motionnel, cognitil ¢t spirituel. Selon leur
stade de développement, ils ont ditférentes compétences ef
différents besoins sur les plans émotionnel, physique et du
développemeni. Ces enfants font partie de nombreuses com-
munautés, dent la famille, le village et 'école, et feur réle
continu au sein de ces communautés devrait &ire intégre 4
leur vie méme prés de la mort. Par exemple, éeole faif partie
intégrale de leur vie ef il est donc essentiel qu’ils conti-
nuent d'avoir des occasions de bénéficier d'une éducation.

Les enfanis communiquent de manidre diffdrente ot leur
comprehension de la maladie, de la mort or du processus de

ot depend de loir siade de a%{?yyiu;jpi‘.ina‘;Ei., Les ol

i

ant en mesure exprimer leurs hessing of

neosont pas g

wvent sur des wmembres de feur famille gour
;

aies ef aux mddivanmenis Hs g

vompiont s

ants réagisse

sOuF eux, Log ¢

prendre des décisior




Les parenis sonl aux prises avec une responsabilite lourde,
celle de soigner leur enfant e, parfols, de prendre des déci-
siotis dans le meiileur intérér de Venfant & un moment ot
ils sont fragiles ot atiristés par la perte de la santé de leur
enifant, en plus de faire face a4 d'autres pertes, comme leur
stabilité financitre ¢t te temps & consacrer aux auires enfants.
Leur qualité de vie ost améliorée de maniére Importanie
guand la qualité de vie de lenfant malade est améliorce.

De nombreuses maladies potentiellement mortelles affec-
tant les enfants sont rares et ne wuchent que les enfants.
Un grand nombre de ces maladies sont héréditaires et
pourraient affecter pius d'un enfant dans ia familie. Les
maladies sont souvent imprévisibles quant au pronostic et
les enfants pourraient avoir besoin de plusieurs années de
soins curatifs, de réadaptation et palliatifs simultanément.
Finalement, le deuil associé a la mort d'un enfant est
unique et apporte des bouleversements & long terme pour
la famiile enti¢re. La fratrie a des besoins uniques pendant
ef apres la mort d'un enfant.

QUi DOIT UTILISER LES NORMES 7

Les normes s’adressent i toutes les équipes qui soignent cu
accompagnent des enfants en phase palliative et leur
famille et & ceux qui sont responsables de organisation
des services dans le domaine qu'il soit au niveau local,
régional ou supra régional (ex. : les équipes de pédiatrie
{centre pédiatrique universitaire, en centre régional cu en
centre de réadapiation), ies équipes de soins pailiatifs
aduites (en cenire hospitalier, les équipes de soins a
domicile, en maison de scins palliatifs]). Ces équipes et
organisations devraiert utiliser les normes pour évaluer et
améliorer les soins offerts.

Une grille de suivi et d'évaluation pour i"application des
normes en matiere de soins palliatifs pédiatriques ost
proposce, Celle-ci se veut un outil simple, souple, pratique

et utile aux équipes de soignants et leur administration,

Les membres du groupe de travail et plusieurs personnes et
organismes consultés ont exprimé je souhait d'unir leurs
cfforts de facon formelle afin de réaliser des projets
communs, de partager plus facilement les réussites et de
déceler ce qui a moins bien fonciionné afin d'assurer une
amélioration continue des soins ef services offerts aux
enfants et aux familles.

Les normes en mafiére de soins palliatifs pédiatriques
représentent une étape importante pour les enfants du
Québec et leur famille. I s'agit mainienant d'en assurer
I'adoption et de mettre en place des mécanismes favorisant
leur application.

Une des actions concrétes associées aux normes est la
création d'ateliers de formation de base en soins paliiatifs
pédiatriques s'adressant aux équipes de pédiatiie ou aux
équipes de soins palliatifs adultes voulant améliorer
U'approche auprés des enfants en fin de vie qui seromt
présentés lors du congrés du RSPQ en mai. 4+

Référence :

1. Groupe de fravail sur les nermes en maticre de soins
palliatifs pédiatriques. {les normes sont disponibles en
version électronique & [adresse suivante : htfp:publi
cations.msss.gouv.ge.cajucrobat/ffdocumeniation/2006/06
-902-05.pdf (acces le 5 décembre 2006).
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Maron Chumpagne, candidate au doctorgt en éducarion, Université du Québec d Moniréal

Dans le contexte d’un programme de répit a domicile offert par Le Phare,
Enfants et Familles et décrit dans un autre article de ce numero du bulletin
{voir article d’Emma Comeau), une recherche-action a été entreprise par Le Phare
avec la collaboration d’'une étudiante au doctorat en éducation.

eite  recherche wvisail notamment & micux

connaitre les besoins de formation des bénévoles
du programme Répit a domicile. Elle a permis de
Poiarifier quels devaient étre les ohjectifs de for-
mation des bénévoles selon les parents, les bénévoles et les
formatrices ainsi gue de déterminer les méthodes et res-
sources de formation les plus adéquates selon les bénévoles
et les formatrices, Grace 4 ces informations recueillies pen-
dant la premié¢re phase de la recherche, le programme de
formation a ét¢ grandement amélioré. La nouvelle version
du programme, dont le format consiste en huit séarices de
trois heures, comprend huit plans de formation destines
zux formatrices, huit fascicales destinés aux bénévoles ei
huit vidéos. A cela, sajoute un guide complémentaire de
resspurces pour les hénévoles.

La nouvelle version du programme de formation a été
implantée pour une premiére fois en octobre 2005, L'éva-
luation de Pimplantation a été faite & partir de question-
naires complétés par les participantes, de observation des
séances de formation et d’entretiens avec les formatrices.
Un groupe de discussion a également eu lieu quatre mois
pius tard avec cing participantes ayant entre-temps €t
jumelées i des familles et ayant débuté leur engagement
bénévale, Les donnces recueiliies lors de ces deux temps
d évaluation ont confirmé que la nouvelle version du pro-
gramme répondait aux bescins de formation qul avaicnt
&t¢ déterminés pendant ta premigre phase de fa recherche.
Les données recueiities ont également permis de mieux
comprendre le sens accordé par les bénévoles & lear
expérience de formation et 4 leur engagement.

TARLEAL 1 SYNTHESE DES BESOING D'APPRENTISSAGE DES BENEVOLES DE REPIT A DOMICILE

HOTIONS DE BASE BT #OLE pu sENEvVOLE
# Connszlire Vorganisme ¢t en utiliser les ressources.
s Connaitre les différentes faceties de son réle de bénévole
et les intégrer 4 son action hénévole,
e Prepdre conscience de la portée de son action hénévole.
COMMUHICATION
e Metive en pratique des habiletés d'écoute.
# [ive sensibilisé & Uimportance de la communicazion non

veriaie.

comportements nuisant & la communication,

L ENFANT MALADE ET SES PROCHES
ASDECTT PEYIHOSOLIAUY

te leurs proches

versité culturetle des families,
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A4PECTS RELATIFS AL BEUIL

Connalire des notions de base sur le deull
Considérer différents deuils susceptibles de se produire
dans le contexte de sa relation avec Uenfant et sa famiile.
Ftre sensibilisé & Ia diversité culturelle des famiiles.
Connaitre les différentes faceties de son rdle de béndvole
- auprés de Penfant en fin de vie et de sa famille - et les
iniégrer & son action hénévole,

ASPECTS ETHIQUES
Connalire les différentes lacettes de son éle de bénévaole
- et apport wvey fes principes Cihques - ot ey ntddier 4
o action héndvole,

ASPECTS EDUCATIFS

vités récréalives.

et deg aoti

vtudes ¢ducatives eavers Venfant

e la v

Catre des retours sur son action béndvole,




TABLEAU 2 : SYNTHESE DES MESURES AYANT ETE PRISES POUR AMELIORER LE
PROGRAMME DE FORMATION DES BENEVOLES DE REPIT A DOMICILE

£y RAPPORT AVEC L'ORGANISATION GENERALE
BES SESSIONS DE FORMATION

¢ Harmoniser le contenu du programme de formation et

assurer une meilleure continuité entre les séances {notam-

ment par I'érablissement d'une liste globale d'objectifs et

leur répartition logique selon les différentes séances, of

par ie recours au méme vocabulaire de base dans les difte-

rents docunients composant le programme de formation).
En pAPPORT AVEC LES FORMATRICES

s Assurer une bonne communication entre les formatrices
{en les fnvitant, par exemple, 4 assister aux autres séances
de formationj.

» Assurer que les formatrices connajsseni au moins les
grandes lignes de l'ensemble du programme de formation.

¢ Recourir 4 des bénévoles expérimentés et 4 des parents en
tant que formateurs (présenter des i¢moignages de parents
¢t de bénévoles, sur vidéos ou en personnel.

En 2APPORT AVEC LES ACTIVITES DE FORMATION

» Privilégier les activités de formation plus interactives ef
faisant référence 3 des situarions concrétes {mises en siu-
ation, activités pratiques, démonstrations, travail en petites
équipes, discussions de groupe, jeux de role, visionne-
ments de vidéos, exercices de type expérientiel).

» Préparer les bénévoles & offrir des activités récréatives en
teur proposant un bon éventail dliddes dactivités, inclu-
ant des activités specialement adaptées aux enfants iour-
dement handicapés.

* S'assurer que fes formatrices alent une idée juste des divers
types d’enfanis bénéficiant des services du Phare de maniére
i ce gu'elles puissent s'inspirer d'exemples approprids dans
les activités qu'elles proposent (en précisant notamment guel
type @ activité est fe micux adapté a quelles conditions).

EN RAPPORT AVEC LE MATERIEL DE FORMATION
# (réer des fascicules destinés aux bénévoles pour chacune
des séances, en recourant notamment & un vocabulaire
simple, & des tableaux et 4 des illustrations.
« {réer un guide de ressources pour fes bénévoles
comprenant entre autres des titres de ivres ef des liens
Internet proposant des informations sur les maladies et
leurs répercussions physiques et psychosociales, des idées
d’activités pour enfants ct adolescents, des lens Internet
intéressants a explorer avec les enfants et adolescents.

Recourir & des vidéos pour illustrer Vexpérience des enfants,
des familles et des bénévoles.

EN RAPPORY AVEC LES SUITES A DONNER
ALK SESSIONS DE FORMATION

Offrir un suivi régulier aux bénévoles, notamment grice 4
des appels téléphoniques (ou ['envoi de courriels) effec-
wés par la coordonnatrice des ressources bénévoles.

*

Organiser des rencontres réunissant les bénévoles ayani

participé & une méme session de formation, et ce quelgues

semaines aprés leur intégration dans des familles,

EN RAPPORT AVEC LES ACTIVITES D'EVALUATION
{dvaiuation de ia formation: évaluation des

apprentissagas des participants)
e Faire Uévaluation de ia formation & la fin de chaque
séance et en fin de session,

&

Transmetire aux formatrices les résulfars des guestion-
naires dévatuation remplis par les bénévoles {concernant
leurs séances respeciives seulement).

L

Inclure sur e questionnaire d'évaluation distribué suite a
chagque séance, une guestion permetfant aux participants
de faire un retour sur leurs apprentissages percus les plus
imporiants.

Le tableau 2 présente aussi une synthese des besoins de
formation des bénévoles mais, cetle fois-ci, en rapport avec
jes méthodes et ressources de formation que les bénévoles

beg Formatri 5 cadent vOit mises o place,

vise & diffuser, sous une [orme cependant irés

sommaire, une partie des résultars de la recherche qui pour-

raft intéresser des o s avant & former des bénevoles
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Emma Comeau, Coordonnairice des ressources béncvoles
Le Phare, Eufanis et Familles

1l existe plusieurs programmes d’accompagnement bénévole en soins palliatifs pour les
adultes. Par contre, lorsqu’il s’agit d’enfants gravement malades, les options sont trés limitées,
Le Phare, Enfants et Familles offre depuis 5 ans un programme de répit a domicile pour les
enfants gravement malades, le seul au Québec.

e bénévole du programme de répit & domicile visite
Penfant gravement malade chez lui, dans le but
d’offrir un répit aux parenis. Par Uentremise

d'activités récréatives adaptées aux capaciiés et
aux intéréts de 'enfant, il Jui offre une présence amicale,

Le role du bénévole est principalement axé sur le jeu.
Cependant, le mot clé dans cette descrip-
tlon de réle est le répit. Le répit fait réfe-
rence & tout ce qui peut contribuer & la
tranquiilité d’esprit des parents. Pour ce
faire, ces derniers ont tout d'abord besoin
de sentir que leur enfant est entre bonnes
mains. En oufre, lorsque le ou la bénévele
gui offre du répit permet & Venfant de
vivre des activités plaisantes, le ressource-
ment des parenis s'en trouve encore plus
benéligue. Le #épit peut alors &tre vécu par
ces derniers sans gu'ils ne ressentent le
stress et la culpabilité qui ful sont souvent
associds,

LE ROLE DU BENEVOLE EN FIN DE VIE
Depuis Vexistence du programme de répit & domicile,

gquelques béndvoles ont accompagne des familles jusquau
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Le Phare

Enfants et Familles

s'occuper de Penfant en fin de vie sans se sentir coupable
de négliger leurs autres enfants. Dans une autre famille, le
bénévole étail présent surtout aupreés de U'enfant malade et
lul procurait une présence apaisante,

LE sénévm{r: )
IMPORTANCE DE LA RECIPROCITE

Le réle du bénévole semble relativement
simple. Au-dela de cette apparente sim-
plicité, la principale difficulté du bénévole
4 domicile sera de développer une relation
avec 'enfant et sa famille. Pourquoi cer-
tains bénévoles semblent déveiopper une
relation satisfaisante plus facilement que

drautres avec la famille 7

Les bénévoles qui ont le plus de facilité 4
s'intégrer & une famille sont ceux gui dé-
montrent de la flexibilité, I faut beaucoup
de souplesse pour adapter les activités aux
deésirs et besoins des enfanis ou pour
réagir aux imprévus qui peuvent survenir
lorsqu’une famille prend soin d'un enfant malade.
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A leur fauteuil roulan, 4 1a prise de médicaments, ou de leur
perie de motricité, Ce sont des enfants qui désirent jouer
comme tout enfant normal. Les béndvoles apportent du
plaisir aux enfants, mais surtout, ils ont du plaisir & &tre Ia,

avec les enfanis,

Lorsgu'on parle de relation, on parle de rapport entre per-
sonnes. Une relation implique la notion d'échange. Les bé-
néveles recoivent autant que ce qu'ils donnent. Que ce soit
le respect, la Nlexibilité, te plaisir, il doit y avoir de la récipro-
cité & tous ces niveaux. Sans cette réciprocité, 'échange
naurail pas liew et la refation entre le bénévole et la famille
ne pourrait pas s'épancuir

e Phare, Enfants et Familles ouvrira la premiére maison de
répit et de soins palliatifs pédiatriques au Québec au prin-
temps 2007. Les personnes intéressées aux soins palliatifs
pédiatriques pourront s'impliquer en grand nombre au sein
du Phare, car nous comptons sur l'appui des bénévoles
pour faire de la Maison un lieu chaleureux et accueillant

pour les enfants. J'almerais terminer avec un mot d'unc
bénévole qui décrit elleeméme de facon magnifique son

UNE LECON DE VIE

« Tai fout de suite su o oud, absolument; oui, & Jamals: oul,
je peur vous foive rive. Vous faire jouer. Vous rendre la vie
douce, plus facile si c'est possible, plus riante. Quelques
heures dans vorre vie. Quelgues heures dans ma semaine,
Ceci, pour moi, gu’étre béncvole. Il s'agit de prendre la main
de dewr enfants, de sentir la chaleur de cetie main et de ne
plus avoir envie de la ldcher. Er que dire de la relation que
Pon développe avec les parents, avec leur frop grand courage,
lewr immense force, leur infinle détermination. Ceite facon
qu’ils onr de se tenir, les deuwr ensemble, de ne pas se fuir,
de ne pas s’échapper, d'étre unis pour Ia vie, dans le sens
premier de cette phrase. Unis pour la vie. C'est unc chance
que de leur offrir une parcelle du répit qu'ils méritent...
Une chance indiscutable.» Maryse Latendresse (2003). +
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L'équipe des programies de Leucan

Leucan, I"Association pour les enfants atteints de cancer, a comme mission de favoriser le
mieux-&ire, la guérison et le rétablissement des enfants atteints de cancer et de soutenir leur
famille. Au fil des ans, elle a développé une gamme compléte de programmes et services pour

mieux répondre aux besoins de ses membres, Elle est devenue aujourd’hui une ressource

incontournable en matiére de cancérologie pédiatrique.

¢ soutien affectif, 'un de ses programmes offert

aux familles membres, permet dadoucir la
souffrance par de écoute et de Faccompagnement.
I} vise & apporter une présence réguliére aupres des
parents et des enfants malades tout au long du ditficile
parcours de la maladie.

L'ACCOMPAGNEMENT
A TOUTES LES ETAPES DE LA MALADIE

Dés la premiére renconire & la suite de 'annonce du diag-
nostic, pendant le traitement, lors de rechutes, en phase
palifative et terminale ainsi qu'apres le décés, Leucan a mis
en place un coniinuum de programmes ef services pour
Penfant atteint de cancer et sa famille, afin d'¢ire présent et
de les accompagner pendant tout ke processus de la maladie,

L'APPROCHE DEVELOPBEE PAR LEUCAN
Sur e plan des soins palliatifs, {"approche privilégi¢e par
Leucan est la suivante : peu importe la fagon dont I'enfant
su Padelescent choisit de vivre les derniers moments de sa
vie, les employés l'accompagnent dans ce processus en
respectant son individualité et ses choix. L'accompagne-
ment en soins palliatifs se fait dans le respect, Paccuedl de
Vautre et avec une ouverture & la vie, afin de permetire aux
jeunes détre actifs et vivants jusqu'a la toute fin.

Lot des nombreux accompagnemenis réalisds par Leucan,

services partape avec les
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Dans des cas plus par-

leucan

I'équipe les ont accompagnés lors de voyages & lextérieur

ticuliers, en phase ter-

minate, des membres de

du pays. Il est méme arrive qu’'a la demande de I'adolescent
la responsable du programme sociorécréatif conseille un
jeune sur le choix de la perrugue qu'il souhaitait porter
dans son cercueil une fois décédé. Sensibie aux besoins des
membres de Coeur d'espoir, 'égquipe met occasionnellement
sur pied un rituel de départ, lorsque 'un des leurs décéde.
De plus. Ie programme de suivi de deuil de Leucan organise
une cérémonie commeémorative annuelle offerte 3 Vens-

crbie des familles dont Penfant est décédée.

Nous sommes privilégids d'avoir pu accompagner tous ces
enfanis dans leur combat contre Ia maladie ef nous avons
choisi de partager avec vous un touchant émoignage qui
réveéle les besoins particuliers d’un adolescent et comment
Leucan a pu Vaccompagner de la tombée du diagnostic
jusqu’d la fin de sa vie.

LUC, UN ACCOMPAGNEMENT
JUSGU'EN FIN DE VIE

Luc {prénom fictif) était un jeune homme marqué par la
vie. 11 a eu son premier contact avec Leucan lors d'une
visite de Pagenie de Haison qui ful g offert &"8re membre.

Par ia sulte, Karina, responsable du programme socio-

réoréatif de Loeucan, ful o présenté le proupe dentralde pour

‘espoin Luc n'éral 5 intéresse
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massothérapie ef il accepta. Elle lui 2 aussi proposé une
premiere activité de Coeur d’espoir. Aprés quelques hési-
tations, i [ut d’accord lorsqu'elle le rassura en fui rappe-
iant qu'elle y serait aussi..

Leur lien privilégié ¢'intensifiait, ce qui permit a Karina
d'étre plus & son écoute, d'identifier ses besoins ef de je
référer a des ressources extéricures toul en respectant ses
décisions finales. Par exemple, malgré ses crises d'angoisse
ef de violence, il ne voulait pas consuiter de psychologue
ou de psychiatre. Hl venait réguiiérement vider son trop-
plein dans le bureau de Karina & Leucan,

Ensuite, il a connu son premier séjour au camp Vol d'é¢
Leucan-CSN ol il a renconiré d'autres membres de Leucan
et ol il a créé des liens avec d’autres familles. Ceci a en
comme impact de solidifier ses liens avec d'autres ados et
avec des parents qu’il a revus par la suite. Il est vite devenu
un symbole de combativité et de positivisme. Il encoura-
geait les autres enfants & persévérer dans leurs traitements.
Il redonnait le sourire aux enfants qui pleuralent leur
douleur.

Il a fait wois rechutes. Eiles se sont toutes vécues dans la
colére absolue. 11 avait des rages de violence tournée vers
sa mére et le personnel médical, Cependant, la douceur et
Pécoute que Karina pouvalt lul apporter 'apaisalent. A
chacune de ses rechutes, 'dquipe médicale informait Karina,
afin qu'elle putsse venir tempérer les choses, puisqu'il la
demandait & ses cotés,

Un mois avant sa derni¢re rechute, lors de son demier
camp ¢'été en aold 2005, Luc a demandé & Karina de lu
prometire qu'elle serait 1 pour Paccompagner jusqu'd la
fin de sa vie, ce qui, selon lui, ne saurait tarder. 1l lut a
aussi dit gqu'it savait qu'elle ne e laisserait jamnais tomber

En riovembre 2005, on lul g annonce sa (roisieme ef der-

nidre rechute. En décembre, | commencall un nouveau

frattement expérimental. Au début § ro2006, son frar

rava et i explosa envore une fois de colére
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elie. Cette exclusion dura plus dun mois I
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fe & la malson of e voulsit plus

sa famille et de 'éducatrice du 2V du CHU Sainte-Justine.
Apris trois jours d’hospitalisation, son infirmiére proposa
4 Karina d'ailer le visiter. Karina refusa afin de respecter
son désir de ne pius la voir. Le soir méme, Luc demanda i
son infirmiére de communiquer avec Karina afin qu'elle
atlle le visiter. Lors de cette rencontre, il s'est excusé de son
comportement envers elle ef lut a avoué quiil tait rongé a
Fidée de mourir sans I'avoir revae pour fui expliquer ce gui
Pavait poussé & agir ainsi.

Par la suite, il a demandé a la voir tous les jours. 1l par-
tagealt ses réves et ses craintes avec elie. Nous étions un
petit cercle restreint a étre autorisé & le visiter dans les
dernters jours de sa vie. {1 a refusé Pacces 4 sa chambre &4
ses bons amis de 'hopital et au personncl qui auraient bien
aimé lul dire au revoir. 11 a dit a Karina, trois jours avant
son déces, qu'il ne voulait plus démontrer son cdté « bon
gars, foujours souriant qui prend soin des aufres». Il
voulait tout simpiement prendre soin de lui-méme.

Il est décédé le 22 février 2006, accompagné de sa mére ef
de son frére.

Karina résume ainsi son expérience d'accompagnement
avec Luc : « I} m’a offert une place pour Paccompagner tout
au long de ga maladie. Dans Pécoute, le respect et Pamour,
Tai pris cetie place, ¢t tous les intervenants « choisis » par
tai ont aussi pris une place. Nous avons marche 3 ses cétcs
et nous Vavoens guidé, Lul aussi nous & guidés et nous a
mantré comment Palder en exprimant, a sa fagon, ses
besoins.

il avait besoin d’étre écouté, et nous avons écouté. il avait
besoin de sécurité, et nous Pavons pris dans nos bras ef
avons tenu sa main. H avait besoin de pleurer, nous avons
stche ses tarmes e, parfois, pleuréd avec lul,
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Martine Tremblay

Anrimairice de pastorale au CHUL du CHUQ, membie du Centre de pastorale de la santé et des services sociaur {CP5SS]).

Duociorante ea Théologie pratigue & 'Université Laval.

Accompagner une personne dans les derniers instants de sa vie et lui permettre de mourir
dans le respect et la dignité est le deéfi quotidien que plusieurs d’entre nous relevons en tant
gqu'intervenants en soins palliatifs. Mais lorsque nous devons prendre soin d'un enfant mourant,
nos certitudes ¢t nos sécurites semblent parfois s’ébranler.

¢s peurs of des appréhensions peuvent nous faire
perdre de vue nofre compéience professionnetle.
Des émotions de iristesse et des sentiments de

révolte peuvent aussi nous laisser Croire que nous
ne pouvons pas ceuvrer en soins pailiatifs pédiatrigues.
Pourtani, des enfants aiieints d’un diagnostic 4 issue fatale
sont et seront confiés & nos soins... Comment accompagner
ces enfants en fin de vie? Quelle est leur spiritualité ?
Quelle importance accorder a cetle derniére 7

UNE HISTOIRE DE CAS
PARMI TANT D'AUTRES

Nicolas, dgé de huit ans, est atteint d’un cancer au cerveau.
Ity a wn an, le neurochivurgien a enlevé uwne partie du
acurchlustome ef depuis, Nicolas recoit des traitements de
chimiothévapie, traitements pour lesquels il doif &tre hospi-
talisé réguli¢rement. Sa mére est constamment ¢ son chever
ot ne guitte presque jamals la chambre de Nicolas, veillant
sur lui jour et nuit. Celui-ci semble préoccupé ¢f parle peu
auy membres du personnel soignant. Suite ¢ des examens de
contréle, le médecin traitant annonce & Nicolas ef ¢ sa mére,
gu'un nouveau neuroblastome est apparu ¢f qu'aucune chi-
rurgie n'est envisageable. En apprenant cetie mauvaise nou-
velle, la maman de Nicolas pleure abondamment, tandis que
Nicolas ne dit rien.

Le lendemain, lors de votre lournée matinale, Nicolas est seul
dans sa chambre. Vous vous approcher de lui ef ful deman-
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sa maladie 7 Personnellement, éles-vous capable de nommer
ce qui constitue voire propre spiritualité 7

LA SPIRITUALITE : UNE REALITE
DYNAMIQUE ET PERSONNELLE

Mais comment définir ia spiritualité ? Une multitude d'auteurs
nous proposent des définitions de celle-ci et il serait frop
long de vous les présenter en les classifiant. Une synthése
personnelle vous est donc proposée : ia spiritualité est une
dimension ontologique ¢t multidimensionnelle de Pétre
humain, qui s'¢labore progressivement et dynamiquement,
gardant la persoane en quéte de sens. Trois axes majeurs la
constituent : la relation 4 sof, Valtérité (avec les autres ¢t ie
mranscendant], UVinteraction avec le cosmos. La spiritualité
posséde aussi des caractéyistiques précises @ elle est indivi-
duelle ¢t personnelle, toujours en mouvement, porteuse
d'espoir cu d'espérance.

De plus en plus, de nombreux auteurs distinguent la spiri-
tualité de la religion qui se veut plutdt « un svstéme organise
de principes, croyances, rituels, pratiques ¢t symboles qui
relient I'individu au sacré ou & la vérité ultimes. La spiri-
tualité peut wés bien exister en dehors du cadre de la religion;
cependant, une religion sans spiritualité ne sauraii exister en
¢lle-méme.

LA SPIRITUALITE DE L'ENFANT

L'enjeu actuet n'est pas de savoir si Penfant posséde ou non
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et de voulolr sépondre aux hesoins spirituels ou religicux de
fiversitd spiritucile que chague enfant tradus
selon ses concepts et son imagination :

- & Dites-mol, ¢st-ce que je vais pouvoir voler pour foujours
comme Buzz Lightyear 7 »

-« Moi, Dicu w’a dit que je ne vais pas mourir bieatér.. Je
sais que fe vais guérir et retourner ¢ la maisen ! »

-« Je vewr un Ewok avee moi, dans mon HE I est un guerrier
gui va me proféger guand je vais dormir la nyii.. quand je
vais mourir aussi. »

-« Les anges existent, c'est certain 1 Moi aussi je vais devenir
un ange gvec de vraies ailes, mais pas de couronne parce

gque c'est difficile a faire fenir ! s

L& DEFI DE L'ACCOMPAGNEMENT SPIRITUEL
D'UN ENFANT OU D'UN ADOLESCENT

Dans 'histoire de cas présentée précédemment, Nicolas tente
de donner un sens & sa maladie et & sa mort probable. La
possibilit¢ d'une « punition de Dieu» laisse percevoir une
certaine culpabilité de la part de Nicolas. 1l pourrait étre
pertinent de le questionner sur ceille-ci. D'autre part, le fait
de penser que Dieu pourrait avoir besoin de lui pour veiller
sur sa mere, traduit le sentiment de responsabilité que celui-
ci vil, mals peut-éire aussi son incapacité & le faire au
juotidien. Sans doute aussi est-il plus facile pour Nicolas
diimaginer qu' prend soin de sa mére, plutdt quenvisager
d’étre séparé d'elle & tour jamais.

it est souvent difficile ef exigeant d’accompagner un enfant
malade dans sa spiritualité [ En fzit, il ne s'agit pas de lui
poser des guesdons et encore moins de iul denner nos
réponses dadulies. il suffit d'étre i4, avec lui, disponible,
pitt & se laisser interpeller par tui lorsqu'il choisira d'expri-
mer & haute voix ¢e qui habite intdéricurement. Peu importe

notre profession ou nos croyances, Penfant ou Vadolescent
partagera sa spiritualité avec la personne qu'il choisira et

ii ‘a1 ces choix lud apparti
Pouvons-nous avolr recours a des cadres théoriques ou des
modeles d'interventions pour mieux accompagner spirituel-
lement les enfants 7 Quelques miédecing, psychologues et
éducateurs ont proposé le fruit de leurs érudes. Parmi eux,
James W. Fowler a tenté de définir les différentes étapes du
développement spirituel de la personne. Influencé princi-
palement par Jean Plaget el Erik Erikson, Fowler présente sa
théorie du développement des stades de la ol (zu sens large
du terme). {Voir fableau-synthése ci-bas.)

Outre son 4ge, la rencontre de 1a maladie oblige 'enfant ou
I'adolescent & réfléchir sur le sens de sa maladie et cette
réflexion nécessite du temps et de l'espace pour le jeu, le
dessin, les échanges et la musigue. Ce tableau de Fowler
nous donne des indicateurs; rien de plus puisque la spiri-
tualité est sans cesse en mouvement. Aussi, I'interprétation
spirituelle que le jeune fera de son pronostic sera différente
de celle de ses parents, différente aussi de celle d'un enfant
de son dge ayant une autre expérience de vie. Il élaborera
un sens qui laldera 4 affronter ta souffrance et ia morr,
Mals encore la, n'allez pas croire que les enfants congolvent
iz mort comme les grandes personnes]

COMMENT L'ENFANT DEVELOPPE-T-IL
LE CONCEPT DE MORT 7

Si tu dis « mourir » dans un hépital, personne n'enfend. Tu
pewx Cire sar qu’il va y avoir an trow d'aiv ef gue Uon va
parler d’autre chose. Fai fait le fest avec Tour le monde. Cet
extrait tiré de Oscar ef la dame rose traduit bien un malaise
tace & la mort vécue en milieu hospitatier. Elle v est souvent
percue comme un echec médical. Dans un el contexte, il se

Age Stages
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peut que Penfant malade se sente responsahle de cet échec
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sera iributaire de ses expériences passées, certes, mais surtout
de son développement cognitif. Alors que pour le tout jeune
enfant, la mort est comparable au sommeil ef nlest gue tem-

ou par exemple, qu'il soit davantage préoccupé par la peur

poraire, Venfant de dix ans aura par conire probablement
conscience des ditférentes caractérisiiques de 1a mort :
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exterme ou interne, inévitabilité ef universalité. Souvent, le

Jeune enlant n'aura pas peur de la mort pulsqw’il o'en a pas

la méme compréhension que les adolescents ou tes adultes.
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Age Séparation Immaobilité

Insensibilité :liréversibilité. Causalité

0-2
3-5

hoans

6-8

9-12 |
12+ 4

[névitabilité = Universalité

punition ?

Externe et

T Mariiine Tremblay, 2005,

En faisant référence & P'histoire de cas présentée au debut de
cet article, peut-on affirmer que Nicolas comprend bien ce que
signifie mourir 7 Quelles caractéristiques de la mort est-if en
mesure &'intégrer & huit ans 7 1l sait srement que la mort
implique une séparation d’'avec les siens et qu'une personne
morte ne peut plus bouger et est insensible. {i comprend aussi
que cet état est irréversible. Les propos tenus par Nicolas nous
laissent entrevoir quil & du mal 4 croire qu'll n'est pas respon-
sable ou coupable de sa mort probable. Ce n'est que plus tard,
lorsqu'il comprendra gue la mort est inévitable et univer-
selle, que nous pourrons affirmer qu’il a compiéte le dévelop-
pement du concept de mort. Cependant, sa conception
actuelle de fa mort est suffisante pour qu'il faille s’y stfarder.

La mort, pour les aduttes comme pour les enfants, demeure
une inconnue qui peut faire peur, méme i nous en saisis-
sons rationnellement les caractéristiques. Il y a en elle une
étrangeté que nous n'avons jamais fini d’appriveiser. Peut-
étre, au coniraire, est-ce la mort qui nous apprivoise, sans
jamais vraiment y réussin..

Accompagner spirituellement un enfant en soins palliaiifs ne
peut se faire sans cherchier & déterminer quelle ¢st sa conception
de la morr 1 devient alers essenilel de se metire au méme
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a une rencontre inusitée avec la spiritualité : celle des enfanis
¢t la votre. Vous voic peut-éire en questionnement, ¢n mou-
vement intérieur, en recherche; un peu comme Oscar écrivant
4 Dieu les mots suivants :

Avec Peggy Blue, on a beaucoup lu le Dictionnaire miédical.
C'est son livre préféré. Elle est passionnée par les maladies ot
elle se demande lesquelles elle pourra avoir plus tard. Moi, jai
regarde les mois qui m'iniéressaient @ « Vie s, « Mort », « Foi »,
« Dicu ». Tu me croiras si fu vewy, ils 0’y étaient pas ! Remarque,
ca prouve déja gue ce ne sont pas des maladies, ni la mort,
wi la foi, ni toi, Ce qui est plurér une bonne nouvelle. Pourtant,
dans un livre qussi séricwy, il devreit v avoir des réponses
aux questions les plus séricuses, non 7

Le propre de la spirftualité n'est pas de demeurer sans réponse,
mais de garder U'étre humain en quéte de sens ot d'espérance.
Les événements de fa vie et les rencontres quotidiennes se
chargeront de bousculer nos certitudes et nos incertitudes
humaines afin d’y faire jailliv pour nous des instants de sens,
Mais n'oublions jamais qu'il ne nous revient pas - & aucun

d'entre nous -, de « donner du sens » a 'enfant ou & ses parenis.
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DANS LES DISCUSSIONS £T PRISES DE DEC

SIONS EN SoINS PALLIATIFS PEDIATRIQUES

McConnell Y., Frager G., Lepciown M.

Impliquer Uenfant a travers des discussions
Iy a une trés grande variabilit¢ dans I'habileté des enfants et des adolescents 4 participer aux
prises de décisions,

lusieurs enfants gravement malades sont trop

jeunes ou sont incapables de comprendre et
d'exprimer leurs désirs concernant leur plan de
traitement. Dans ces circonstarnces, ¢ sont les
parents ou autres proches substituts qui seront directement
impliqués dans les discussions et prises de décisions
concernant les soins de I'enfant,

Dans d’autres circonstances, le niveau de maturité de Uenfant
et de l'adolescent est I'élément principal qui indique 2
I'équipe de soins ie niveau de compréhension de 'enfant et
sa capacité & participer aux décisions le concernant, Des
exemples seront présentés plus loin.

Nous nous attarderons a ce groupe d'enfanis qui possédent
Uhabilité  d’exprimer leurs désirs malgré leur maladie
sévére. (es jeunes patients devralent étre encouragés a
poser leurs questions et 4 exprimer leurs sentiments et
préférences concernant lears soins comme vous pourrez le

constater dans l'exemple des deux vignettes suivantes .

Vigrette 1 : Une jeune fille de sept ans dit 4 ses parenis
qu'elle est trop fatiguée pour continuer a se battre, et qu'elle
voudrait abandanner ses troitements. Elle ajoute : « 50 je
dols continuer de souffrir, je préférerais aller au ciel. »

Ces puroles ont ¢ié, pour les parents, des déterminants
majeurs dans jeur cholx dune approche purement pallia-

tive, sans autre fraitement expérimenial,

Vigacite 2 0 Une option de radisticrapie pour le conirdle

de fo dowienr vt g see g e jedae

dif 1« Jal pour porce gue je ne suis pas si bopne

pa praimens o aider, ou 51 Je pais mourie de roure facon. s

Cette deuxitme vignette souligne plusicurs questions cru-
ciales dans le role des enfants quant 4 la prise de décisions

1. Le fardeau potentiel sur Penfant {« J'ai peur parce que je
ne suls pas si bonne que ¢a pour prendre des décisions. »)
Quand donnons-nous un trop grand role dans la prise de
décisions de fin de vie aux enfants?

2. La fagon que ['espoir peut brouiller ia compréhension
cognitive/inteliectueile de la situation médicale et donc la
prise de décision : Cette enfant savait que la radiethérapie
é¢tait palliaiive, éant donné quelle étalt offerte afin de
sculager la douleur et pas avec une intention curative.
Malgre cela, face & cette décision, elie reteurnait & l'espoir
gu'elle pourrait lui sauver fa vie (. et je ne sais pas si la
radiothérapie va vraiment aider, ou si je vais mourir de
toute facon. »)

Une considération sérieuse devrait &ire accordée a l'opi-
nion clairement exprimée par Uenfant, afin quelle figure
de facon prédominante et directe dans évaluation des
meilleurs intéréts de Uenfant.

Ces efforts démontrent le respect pour lindividualité de
enfant ef sont essentiels pour la prise de décision éthique,
Poffre de soins de santé de haute qualité, 'assurance d'une
comprehiension mutuelie de la situation et Phabileté & abor-
der différentes opinions avant qu'elies deviennent sources

de conflits.

Par exemple, un parent peut opre
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varie selon "age de Penfant, sa maturité psychologique, ses
expériences antéricures et cetic comprehension peut aussi
stre modulée avee le temps et les circonstances de vie
Uexpérience de la maladie chronique acceiere générale-
ment le développement de la maturité de Penfant, mais
opposé peut aussi Ctre vral pour certains, particulierement
ceux dont la maladie occasionne des troubles cognilifs,

By a des familles qui désirent protéger leur enfant en
évitant de les informer du diagnostic, pronostic, et traite-
ments d’option pour leur wmaladie. Certaines personnes
crofent sussi que les enfants sont incapables d'exprimer
leurs désirs ou de prendre des décisions sans contrainte,
s'ils sont conscients des désirs exprimés par une figure
d'autorité comme les parents ¢t les cliniciens. Certains en-
fants n'osent pas exprimer jeurs désirs ou inquiétudes afin
de « protéger » leurs parents.

Chaque enfant fait partie d’'une unité familiale, les déci-
sions le concernant doivent étre prises en tenant compte de
ce contexte, 1 existe souvent des débats parmi les profes-
sionnels de la santé sur le comment faire spécialement
quand les désirs de enfant et ceux de ia familie ne sont pas
concordants. Qu'un enfant soit considéré capable ou non de

prendre ses propres décisions, il devrait étre impliqué de

Dans le précédent numéro du Bulletin Réseau (novembre
2006), M. Hubert
Doucet a publié un
article en page 3
intityié @ « Daide au
suicide ; Une forme
{E‘;’ Bonns mort Con-

woraine 7

facon opiimale et appropri¢e & son développement, dans
les discussions concernant ses soins.

Des METHODES CREATIVES
POUR L'INTERVENTION

L'implication des enfants dans les discussions et décisions
de soins de santé peut étre un défi. Be nombreux cliniciens
onl peu ou pas de formation ou d'expérience en ia matiere,
Bes méthodes créatives sont disponibles afin d'évaluer le

siveau de compréhension et les perspectives des enfants.
Ces méthodes incluent Vart thérapie, la musigue, I'écriture
de poésie, les jeux de roles, le récit d'histoires et plusietrs
autres approches adaptées 4 'age de Venfant

Ces techniques peuvent offrir un bon apercu des émotions
de I'enfant, son état d'esprit et ses ailtentes concernant le
traiterment et donmer une opportunité pour des interventions
thérapeutiques auprés de {enfant. Ces techniques peuvent
aussi diminuer les craintes de Uenfant, son sentiment de
solitude et Paider a développer un sentiment de maitrise
sur ce gui iui arrive.

En général, la communication et la compréhension sont
facilitées quand la famille est présente pendant ces sessions

créatives. Par contre, parfols il est mieux de mravailler avec
Venfant seul ot parler avec sa famille aprés. Quelgques enfants
ont hite de montrer leurs projets créatifs ¢t de communi-
guer leur nouvelle compréhension de la situation a leur
famifle. 5§ ceci ne se produit pas, la professicnnelie de ia
sanié doif sérieusement considérer le droit de Penlant & la
confidentialité et tenir compte aussi de la nature de la rela-
tion entre Venfant et sa famille avant de décider du comment
et quelles informations seront partagées avec la tamille.

Il existe des ressources professionnelles précleuses conme
des psycho-éducateurs pédiatriques, psychologues pediati-
gues of rravaillewrs sociaux qui sont experts dans ce domaine

all sein

et dont Pexpertise devrait #re mise & o

de Véquipe. 4
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AVIS DE CONVOCATION

- -

ASSEMBLEE GENERALE ANNUELLE

S s E OUE WS M OWAE T W e

Par la présente, tous les membres du RESEAU DE SOINS PALLIATIFS DU QUEBEC {AGSP)
sont invités a 'assemblée générale annuelle des membres
gui se tiendra 4 'Hotel Delta Sherbrooke, le lundi 28 mai 4 17 heures.

L'Ordre du jour détaillé sera distribué & la porre ot comprendra
- Ie rapport de la présidente et des vice-présidents, Le Directeur géncral
- le rapport du fréscrier ef Papprobation des ¢tats {inanciers, )

- la nomination des adminisirateurs {par élection ou par acclamation) M
- Nomination des vérificateurs comptables :

- Benirses et prix Reconnaissance.

Jean Guy Renaud MBA

FORMULAIRE DE MIiSE EN CANDIDATURE

CONSEIL D'ADMINISTRATION DU RSPQ (AQSP)

ASSEMBLEE GENERALE ANNUELLE - LE 28 mAI 2007

Vous étes une personne impliguée dans le domaine des soins palliatifs. Vous &tes disponible et désirez collaborer au
développement des soins palliatifs au Québec. Nous vous invitons & poser vetre candidature au sein du conseil d'administration
du RSPQ-{AQSP) qui a besoin de votre engagement et de votre enthousiasme.

e soussignéle} pose ma candidature & un poste d'administrateur{trice] du Réseau
de soins palliatifs du Québec. Les élections auront lieu lors de FAssemblée générale annuelie du 28 mai 2007.

COORDONNEES DU CANDIDAT(E)

Nom et prénom :

Adrasse :

Ville et code postal :

Téiéphone :

Courriel :

Profession

Lien avec hépital/clinique :

Signature :

€@0R§@N?€§§S ﬁE HeUX ?£QSG%§%E§ {membres en régle du BSPG) Qiji ﬁ?pﬁggﬁ? MA {:ANBiDﬁTURE

ue Sherbroo e{},}ézai wtontréal, Québer HEA 308
iéléphene | 514-282-3808 « Télécopleur @ 514-844-7558




Ore Justine Farley, présidente
Centre hospitatier de Saint Mary
Montréal

Bre Louise La Fontaine,
vice-preésidente
Omnipraticienne
CLSC Rivieres et Marées

Dr Michel L'Heureux, trésorier
Directeur générai
Maison Michet-Sarrazin

Madame Danie Tourville, secrétaire
Infirmiere - CLSC Orléans, Québec

Madame Claudette Foucault
Conseillere clinique

en soins palliatifs

C555L Cité de la Santé - CA

Madame Lise Lussier
Psychologue, CH de Verdun

Madame Diane Lamarre
Pharmacienne
Universite de Montréal

Madame Jocelyne Lauzon
Psychologue -

Maison Victor-Gadbois
Centre d'hébergement
Chevalier de Lévis, Longueuil

Madame Suzie Breton
infirmiére

Hopital St-Anne-de-Beaupre
Maison Michel-Sarrazin
Foyer St-Antonin, Quebec

Madame Martine Fortin
Animatrice de pastorale
CHUQ, Québec

Monsieur Gilles Joly

8énévole - Unité de soins palliatifs
du CHUM Hopital Notre-Dame,
Montréal

Ore Anna Towers

Directrice

Services soins palliatifs

Centre universitaire de santé McGill

Bacteur Louis Roy, président sortant
GCmnipraticien
CHUQ-Hotel-Dieu de Québee

danon Champagne
Chargee de cours
Universite du Québec

en Abitibi-Témiscamingue

JULIE JEAN, B.3c.

o

U NovarTIS

Caroline Raymond, B.5c.
Deitgués aupres des speciaiistes
Cricclogie

David Knecht
Aeprésentant - Produits de specialité

?Uﬁﬁ@ Purdue Pharma

WWW.paIncare.ca

E78, Grarste Coudrt
Fickering, Ontz
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