Soins palliatifs o
et communautés Py nggﬁ: 212} 3025

Centre des congres
I c I de Québec

En collaboration avec

&) AQsP .

ASSOC|at|Oﬂ Cuebecolse Fédérattar, francaph 1ane
de soins palliatifs Internationole Ae Soins Pallia s

Que”e appe”atlon pour Par : Gabrielle Fortin, t.s. Ph.D et

Maude Gauthier, t.s. M. Trav. soc.

nous, les parents endeuillés?
NIVERSITE K /1
g)) SURLECANCER “k\‘ RASPAL

DE L.UNIVERSITE LAVAL Faculté des sciences sociales EN SOINS PALLIATIFS ET DE FIN DEVIE




Déclaration des conflits d’interét réels ou potentiels

Noms des conférencieres :
Maude Gauthier et Gabrielle Fortin

* Nous n'avons aucun conflit d’intérét réel ou
potentiel en lien avec le contenu de cette
présentation




Objectifs de la présentation
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1. Se sensibiliser au vécu des
parents dans l'ensemble de la

trajectoire de soins de leur
enfant atteint de cancer allant
des premiers symptémes de la
maladie jusqu'a la période de
deuil au long cours.

02

2. Reconnaitre les facteurs
facilitant et entravant les
transitions a travers cette
trajectoire.

03

3. Connaitre les
recommandations pour

améliorer l'accompagnhement
et les services disponibles
pour les familles en contexte
de soins palliatifs
pédiatriques tout au long de
cette trajectoire




Plan de la
présentation

1. Quelquesreperes sur la théorie
intermédiaire de la transition de
Meleis

Méthodologie des deux études
Faits saillants des deux études

Recommandations et discussion




Théorie intermédiaire de la transition de Meleis :

- Importance de la temporalité pour documenter
l'expérience et mieux comprendre les transitions

Cadre multiples vécues par les parents

theorique

Définition de 4 transitions dans la trajectoire :

utilisé pour les - L’annonce de la maladie;

deux études - Les soins palliatifs et la fin de vie de l'enfant;

- La mort, les rites funéraires et les premiers ’
moments de deuil;

- Le deuilau long cours. ,

> 4




Méthodologie

Etude 1: La trajectoire des enfants atteints d'un
cancer cérébral : la voix des parents endeuillés

But de la recherche:

Se sensibiliser au vécu des familles tout au long de la trajectoire de
’enfant atteint d’un cancer cérébral jusqu'a l'amorce de la période de deuil
(avant 2 ans) pour sensibiliser les proches, les professionnels et les
décideurs au vécu psychosocial des familles.

Devis contient 3 catégories d'entretien:

1. Professionnels (A2022-H2023) Entretiens individuels (n=10)

2. Parents endeuillés (E2023-H2024) Entretiens individuels (n=15)

3. Membres de famille élargie (A2023-E2024) Entretiens individuels (n=8)



Méthodologie

Etude 2 : Le vécu au long cours des parents
endeuillés dont l'enfant est décédeé du cancer

But de la recherche : Décrire les modifications
du fonctionnement social des parents, de
’lannonce du cancer de Uenfant jusqu’au deuil au
long cours et explorer les facteurs facilitant ou
entravant la transition saine des parents dans
leur deuil au long cours

N=15: 12 meres et 3 peres endeuillés depuis au
moins 2 ans de leur enfant mineur atteint du
cancer




Partenaires de
recrutement

pour les deux
éetudes

Collaboration de divers acteurs pour faciliter
le recrutement:

* Leucan

* Deuil-Jeunesse

* Solidarité-Deuil d’enfant

* Fondation Monbourquette

 Réseau queébécois de recherche en soins

palliatifs et de fin de vie ’
e Service des archives du CHU de Québec-
Université Laval ,
P 4



Age au moment de Uentretien

Etude 1 : Tableau des participants

Autres enfants

Etat civilau moment des entretiens

Niveau de scolarité complété

Revenu annuel

Lieu de résidence

Annie 30-39 ans Qui Conjoint de fait Dipléme d'études professionnelles 75000 $-99999 $ Milieu urbain
Michele 40-49 ans Oui Conjoint de fait Baccalauréat 45000 $-59999 $ Milieu urbain
Carole 50-59 ans Oui Conjoint de fait Baccalauréat 60 000 $ - 74 000$ Milieu urbain
Andréa 30-39 ans Oui Conjoint de fait Dipléme d'études collégiales 30000 $ - 44 999% Milieu urbain
Andréanne 30-39 ans Oui Conjoint de fait Certificat 30000 $ - 44 999% Milieu semi-urbain
Marie-Philippe 30-39 ans Oui Conjoint de fait Certificat 75000 $-99999 $ Milieu urbain
Caroline 30-39 ans Oui Divorcé Dipléme d'études collégiales 30000 $-449999 $ Milieu rural
Hélene 40-49 ans Oui Marié Dipléme d'études professionnelles 30000 $-449999 $ Milieu semi-urbain
Myriam 30-39 ans Oui Marié Maitrise 15000 $-29999 $ Milieu semi-urbain
Miguel 40-49 ans Oui Marié Baccalauréat 75000 $ - 90 9999 $ Milieu semi-urbain
Lucie 50-59 ans Non Célibataire Dipléme d'études professionnelles 15000 $ -29999 $ Milieu urbain
Daniele 40-49 ans Non Conjoint de fait Baccalauréat 60000 $-74999 $ Milieu semi-urbain
Jessica 30-39 ans Oui Marié Dipléme d'études professionnelles 45000 $-59999 $ Milieu urbain
Christine 40-49 ans Oui Célibataire Dipléme d’étude collégiale 75000%$-90999 $ Milieu urbain
Sylvie 50-59 ans Oui Divorcé Baccalauréat 100 000 $ - 124 999 $ Milieu urbain




Etude 1 : Caractéristiques
sociodemographiques des enfants

Age au moment Age au moment
Lieude déces
du dx de cancer du déces
Annabelle 9 ans 10 ans Hospitalier
Philippe 14 ans 15ans Domicile
Claire 6 ans 6 ans Hospitalier
Claudel 4 ans 5ans Hospitalier
Antoine 5ans 8 ans Maison SPP
Maxime 2 ans etdemi 7 ans Hospitalier
Flavie 8 ans 9 ans Domicile
Nadine 13 ans 13 ans Maison SPP
Chloé 4 ans 4 ans Hospitalier
Nathan 1an 7 ans Hospitalier
Raphaélle 13 ans 21 ans Maison SPP
Charlotte 7 ans 12 ans Domicile
Margot 1 an et demi 3 ans Domicile
Xavier 9ans 10 ans Maison SPP
Charlie 11 ans 12 ans Domicile




Participant

Enfants
Annabelle décédée a 8 ans / année du décés : 2009

Etude 2 : Tableau des participants

Etat civil

Lieu de résidence

Michéle 55-59 ans . En couple avec le pere des enfants Milieu urbain
Marianne : 18 ans
Pierre-Antoine décédé a 13 ans/année du décés: 2019 N -
Isabelle 45-49 ans En couple avec le pere des enfants Milieu rural
Emma: 14 ans
L Alicia décédée a 5 ans/ année du décés : 2018 R . .
Mélanie 35-39 ans En couple avec le pere des enfants Milieu urbain
Charlotte : 9 ans
. Lucie décédée a 3 ans / année du déces : 2017 N . . .
Karine 35-39 ans . . En couple avec le pere des enfants Milieu semi-urbain
Marion : 9 ans et Claire : 7 ans
) Xavier décédé a 18 ans/ année du décés 2015 N . .
Andréa 45-49 ans . En couple avec le pere des enfants Milieu urbain
Benjamin : 21 ans
Xavier décédé a 18 ans / année du décés 2015 N . .
Alexandre 45-49 ans . En couple avec la mere des enfants Milieu urbain
Benjamin : 21 ans
. Philippe décédé a 17 ans / année du déces : 2016 . . . .
Sylvain 55-59 ans . . En couple avec la mere des enfants Milieu semi-urbain
Christophe : 23 ans et Charlie : 20 ans
. Philippe décédé a 17 ans / année du déces : 2016 R . . .
Louise 50-54 ans ) . En couple avec le pere des enfants Milieu semi-urbain
Christophe : 23 ans et Charlie : 20 ans
Marie-Eve 45-49 ans Hubert décédé a 5 ans / année du déces : 2017 Séparée du pere de ’enfant Milieu urbain
Elias décédé a 13 ans / année du décés : 2015 . . N )
Carole 50-54 ans ] . . Séparée du pere des enfants Milieu urbain
Stéphanie : 15 ans et Catherine : 13 ans
L Henri décédé a 9 ans / année du déces : 2010 R . .
Véronique 45-49 ans En couple avec le péere des enfants Milieu urbain
Maxence : 20 ans et Jules : 22 ans
. Noah décédéa 10 ans/annéedu déces: 2016 R - .
Christian 40-44 ans 3 Lo ] . En couple avec la mere des enfants Milieu urbain
Théo: 13 ans, Frédérique: 11 ans et Milan: 14 mois
Laurent décédé a 3 ans /année du déces : 2019
Nathalie 40-44 ans . Séparée du pere des enfants Milieu urbain
Arthur : 13 ans et Marguerite : 8 ans
. Mia décédée a 12 mois / année du déces : 2014 N . .
Claudia 30-34 ans . . En couple avec le pere des enfants Milieu urbain
Justine : 6 ans et Madeleine 3 ans
Ariane décédée a 7 ans / année du déces : 2020 N . .
Chantale 45-49 ans En couple avec le pere des enfants Milieu urbain

Clémence:7 ans




Résultats issus de
la premiere étude

Les conditions de vie
Influencant la
trajectoire des familles




La qualité des liens avec les
soignants en oncologie et en SPP

’espoir fait partie du champ lexical présent dans la
majorité des témoignages des parents, qui la traduisent
comme un moteur pour survivre, méme s'ils sont
conscients de l'issue de la maladie de leur enfant :

« Tu veux que ton oncologue soit ton allie, ton coequipier et
qu’il te guide, mais j’ai ’'impression qu’elle avait déja
abandonnée. L’espoir c’était la seule chose qu’on avait
nous autres. C’était pas de se voiler la face, c’était de dire :
ok, on ne la guérira peut-étre pas, mais on est peut-étre
capables d’aller chercher plus de temps précieux... Et ca
personne nous l’a jamais dit. » (Andréa)

« C’est un peu dur de te faire dire a un moment donné par
la travailleuse sociale que ta fille ne guérira pas. Mais tu
sais, des miracles, ca existe toujours. Je pense que c’est

ca qui hous a tenus tout ce temps la, ’'espoir qu’elle
guérisse. » (Caroline)




L’arrivée des SPP dans la trajectoire

« Les soins palliatifs, on les aime beaucoup et je ne ferais jamais leur travail,
jamais. Mais quand eux ils arrivent, tu sais, c'est déja assez dur de se faire
dire qu'iln'y en a plus de protocole et que c'est fini. Puis nous, les faces qu'on
connait, c'est pas vous, c'est les oncologues... Est ce qu'ils peuvent étre
encore la dans les rendez-vous? Est-ce qu'ils peuvent mettre un petit peu
leur grain de sel dans les propositions quand les soins palliatifs nous
proposent des choses, des médicaments. » (Marie-Philippe)

« Dés que les soins palliatifs sont entrés dans notre vie ¢a été un game
changer, je suis tombée en amour avec eux. Je leur ai dit en partant a notre
premiere rencontre : j'aime pas ce que vous représentez, mais finalement ca
été une chance de les avoir. C’était moins dramatique que ce que je me
serais imaginée. Les personnes qui travaillent en soins palliatifs sont
tellement lumineuses. Il n’y a rien qu’ils n'ont pas fait. On a vraiment été
reconnaissants de leur présence. » (Jessica)




Conditions financieres des familles

Difficulté a quitter ou a réduire ses heures au travail :

« Je n’ai pas eu le choix de continuer a travailler tout le temps que ma fille était malade. J’étais
seule a m’occuper d’un magasin et on a 3 enfants dont une avec le cancer et un avec un TSA.
Mais si j’avais bien compris la gravité du cancer, j’aurais choisi d’arréter de travailler. Je m’en veux
encore de ne pas avoir arréte a temps, c’est du temps avec ma fille que j’ai perdu. » (Héléne)

Difficulté a se faire reconnaitre un arrét de travail par les assurances :

«Je n’ai jamais eu d’aide financiere vraiment durant le cancer de ma fille. Mon assurance ne
voulait rien couvrir... On me disait tout le temps : vous n'étes pas invalide, vous pouvez vous
occuper de votre fille. » (Daniele)

Retour au travail précipité par obligation financiere :

« Quand Uétat de ma fille s’est détérioré je me suis mise en arrét de travail, j’ai eu le congé de
proches aidants... mais j’ai été obligée de retourner travailler aprés. On s’est vraiment endettés.
Ca a été un gros niveau d’endettement. J’ai dd m’obstiner avec les assurances parce que les
colits en lien avec les traitements et les déplacements dépassaient les 100 000 $. » (Andréa)



« On n‘avaitméme pas de medecin pour signer le
formulaire pour l’arrét de travail... Ca a pris un
mois etdemi. Finalement, c’est un ami de ma

femme qui est médecin de famille qui a accepté

. de le remplir. On a été chanceux parce qu’on ne

Le f' let de connait pas beaucoup de gens ici, notre famille ne

securité social

vit pas au Canada. » (Miguel)

dOnt d ISPOSent « Ce n'est pas un an d’assurance chomage qui
: regle la patente... C’est pas un salaire. Il devraity
leS fa mi lles avoir quelque chose pour les parents, méme si on

est techniquement « aptes » a aller travailler... Elle
retournera pas travailler, la personne, on s'entend.
Elle va s’occuper de son enfant le temps que ca
dure et c'est tout. » (Caroline)




Le réseau informel des familles pendant la trajectoire :
Entre besoin de soutien et d’intimite

Certains parents ont pu mobiliser un réseau informel significatif et
soutenant qui les a aidés dans la gestion du quotidien pendant la
trajectoire de soins.

D'autres ont ressenti le besoin de protéger leur bulle familiale, par fatigue
ou parce que la présence des autres géenérait du stress ou des conflits :

« Moi, je ne voulais pas étre dans un environnement pesant pour mon
garcon. Tout le monde éetait mal a laise [...]. Le soutien on se l’est fait
entre nous, dans notre petit clan. C’était toujours moi ou papa. On n’a pas
eu de présence beaucoup, mais en meme temps c’est correct, c’est ca
qu’on voulait. » (Marie-Philippe)



“I Décisions et actions des parents

Souci de préserver un semblant de
normaliteé:

« J’al essayé de préserver un semblant de
normalité pour mon autre fille aussi. C’était pas
evident, mais je voulais pas qu’elle ait
Uimpression d’étre mise de cote. On faisait des
soirées juste nous deux, des trucs mere-fille
pendant gue mon conjoint restait au chevet de
Raphaélle. Apres c’était 'inverse. » (Christine)



Décisions et actions des parents
(suite)

Prioriser Uenfant malade pour maximiser
le temps passé avec lui:

« J’avais quatre enfants, mais pendant presque un an, j’ai
vécu comme sij’en avais juste une. C’estdur a dire, mais
c’était Charlotte... Charlotte... Charlotte. Les autres,
c’était comme si je les voyais plus. J’avais juste peur
qu’elle parte, pis de pas avoir été la. » (Caroline)

« Mon conjoint a arrété de travailler, pis moi aussi j’ai
arrété un moment. On voulait étre la pour Nadine le plus
possible. Les gars, ils étaient grands, mais je sais qu’ils
ont trouveé ¢a dur. J’ai tout mis sur pause, y’avait plus rien
qui existait sauf elle. » (Héléne)




Perceptions des impacts des décisions et
actions des parents

Décisions a prendre quant aux traitements (désaccord dans le couple) :

« J’8tais vraiment réticente a aller vers la greffe, parce que je me disais que c’était la seule option qui nous
restait. Je savais que si ¢a reviendrait une troisieme fois, il n’y en aurait plus d’option. Mon mari lui il voulait
qu’on se lance dans la greffe. Il voulait absolument qu’on tente le tout pour le tout. Il disait que c’était la vie
de notre fils qui était en jeu. Malgré que je ne serais pas allée la, c’est le choix qu’on a finalement choisi
ensemble. » (Marie-Philippe)

Réorganisation familiale : confier les autres enfants a un membre de la famille lors des traitements :

« C'est slir que ca a éte dur pour les filles qu’on s’absente avec Claudel pour les traitements a New York.
Ma plus jeune, je lallaitais encore... Imagine! J’y repense pis je trouve ¢a capoté. Je suis partie du jour au
lendemain. Elles se faisant garder par leur grand-mére. Ca a été une période difficile. En méme temps, on
avait juste aucun autre choix, fallait tout essayer. » (Andréa)

Endettements des parents pour financer les traitements et les déplacements :

« On avait tout coupé au minimum durant la période de traitements. Tu sais, le cable, tout ca... On a quand
méme acheté une petite imprimante a Philadelphie. Je gardais tout, et une fois par semaine j’envoyais des

formulaires pour que l'argent de la RAMQ nous revienne. C’est sdr que la maladie c’est une chose, mais les
parents vivent un stress financier et c’est vraiment un facteur supplémentaire. » (Andréanne)



Les roles des parents joués dans la trajectoire de l'enfant

Tres tot, les parents actualisent trois roles
essentiels de ’annonce du diagnostic jusqu’a la
fin de vie:

1. Le réle d’accompagnement : présence constante,
attentive et affective a ’égard de leur enfant.

2. Le role d’aiguillage : comprendre les options de
traitements, orienter les décisions médicales tout
en portant la voix de leur enfant (lorsque possible).

3. Le role de facilitateur : faire le pont entre les
besoins de l’enfant et les ressources disponible,
puis organiser ces services pour ’enfant.

Ces roles sont des leviers pour atténuer leur
sentiment d’impuissance, ils sont instinctifs et
guidés par un profond désir de protection.

« Tu sais, moi, quand on esttombés dans les
soins palliatifs, ce que j'ai trouvé le plus dur,
c'est la prise en charge, le lit, le fauteuil roulant.
Je me faisais dire au CLSC : ¢a se peut que ¢a
prenne quelques jours avant d’avoir le lit
électrique. Je me disais ben non c’est la la
qu’on en a besoin... Xavier a été quand méme
quelques jours sur le divan sans son lit
électrique. Méme si j’étais épuisée, qu’est-ce
que tu veux, je n’ai pas eu le choix d’étre
proactive la-dedans pour qu’ils comprennent
de quoi on avait rapidement besoin pour
s’organiser a la maison. » (Claudia)



Le réseau formel et informel des familles dans ’amorce du deuil

Manque de considération de ’employeur dans le début du deuil :

« C’est moi qui aurais di mettre peut-étre plus de limites. Parce que j’ai trouvé que j’ai un employeur qui
pense juste a lui, qui ne prend pas soin d’écouter son employé. Méme apres, dans le deuil c’est pareil. J’ai été
obligee de recommencer a travailler. Mon conjoint voulait y retourner, lui c’est correct. Mais moi, dans mon
cas, j’ai été obligée de recommencer a travailler, ils ne m’ont juste pas donné le choix au travail. » (Héléne)

Perte du réseau formel dans 'amorce du deuil :

« T'sais, on avait une intervenante super gentille, la, au début de notre suivi, elle nous appelait chaque
semaine. Mais apres le déces, plus rien. Méme pas un petit courriel pour dire qu'ils pensaient a nous. J'ai
trouveé ca plate. On dirait que quand l'enfant part, on disparait avec... C’est comme si on était juste des
parents utiles tant que l'enfant est vivant. Apres, silence » (Myriam)

Sentiment d’isolement dans le début du deuil :

« Je suis toute seule... La vous étes venues, mais sinon j'ai jamais de visite, mais j'avoue que je ne voulais pas
que personne ne vienne non plus au début. Il n’y a pas beaucoup de monde qui reste apres... J'ai eu des
chicanes avec des amies de filles qui voulaient que je parle moins de ma fille et de ce qu’on a vécu. J'ai dit :
« Quand tu perdras la tienne on en reparlera ». On s’entend que je ne lui souhaitais pas pour ¢ca, mais ¢ca m’a
tellement fachée. Ca aussi, ¢'a fait partie de tout ce que j’ai vécu... J'ai perdu du monde, je suis encore plus
seule qu’avant. » (Michele)



Etude 1 : Faits saillants et pistes de réflexion

1. Il n’existe pas une seule maniéere d’intervenir aupres
des familles; les approches doivent étre adaptées aux
besoins spécifiques qui émergent pour chaque
situation familiale.

2. Latrajectoire des parents est souvent marquée par un
sentiment d'isolement, et celui-ci est accentué au
moment du deuil.

3. Lesentimentd'abandon existe pour plusieurs
parents, mais il n’est pas toujours ressenti au méme
moment.

4. Lalourdeur des démarches pendant et apres
'accompagnement de l'enfant a travers sa trajectoire
représente un défi important pour les parents.




“tude 2: Principaux résultats
our la période de deuil au long

« [l n’y a pas de mot dans la langue
francaise qui signifie parent endeuillé.
On a les termes veuve/veuf,
orpheline/orphelin, mais aucun mot
n’existe pour nous... Les parents
endeuillés. C’est fou pareil, méme la
langue francaise n’a pas penseé a nous,
tu parles d’un gros tabou de sociéte. »

- Sylvain, papa endeuillé depuis 6 ans




Vécu émotif des parents e
rupture du cycle normal de

« Encore aujourd’hui, ce qui me rend I
plus triste c’est que je ne verrai jamais
mon gars a l'age adulte. Quel genre
d’adulte il aurait éte, qu’est-ce qu’il serait =
devenu... Qu’est-ce que tu veux, il est parti
avant nous autres. C’est vraiment cett
incompréhension de tout ca qui fait

encore mal. Ce n’est tellement pas

normal de perdre son enfant (pleure). »

- Christian, papa endeuillé depuis




Culpabilité de poursuivre sa route sans
son enfant et besoin d'avancer

« Quand je ferme les yeux, je vois Xavietr...
(pleure). Quand je me ferme les yeux, c’est lui
que je vois, pis je he veux pas que ca arréte
parce que je le vois moins bien que je le
voyais avant. Son visage commence a se
dissiper et étre de moins en moins clair dans
ma meémoire et ca me fait tellement de peine.
Je m’en veux de commencer a oublier son
visage. Je pense que c’est une des affaires qui
me dérange le plus en ce moment, le fait que
je commence a oublier ses traits et que moi
je continue a faire ma vie sans lui (pleure). »

- Andréa, maman endeuillée depuis 4 ans




S'ajuster comme partenaire et
respecter le rythme de l'autre
dans son processus de deuil

«Je me souviens que je lui avais dit (a mon
conjoint) : sauve ta peau parce que moi, tout ce
que je fais, c’est d’essayer de sauver la mienne
et de survivre. On s’est attendu la-dedans, dans
tout ce qu’on vivait chacun de notre bord.
Pendant qu’on cheminait dans notre deuil, on
ne pouvait juste pas s’aider|...] Je sais que ce
n’est pas tous les couples qui le font, mais nous
on a reussi a se retrouver. On a ete des amis
pendant tres longtemps puis on est redevenu
des amoureux plusieurs années plus tard. »

- Michele, maman endeuillée depuis 12 ans



« Ce qui fait du bien dans le processus de mon
deuil c’est de sentir que je donne au prochain. J’ai
fait un défi de ski avec une amie et on a formé la

BeSOin au team Jacob en son honneur. On a réussi a
. ramasser des fonds en faisant une publication
l.O ng COuUrs. sur Facebook, ensuite on a remis l'argent a

Leucan. On a réussi a avoir 6000 $. Ca m’a
vraiment touchée de voir Ulimplication de tout le
Su iva Nt monde. Les gens ont tellement ete genéreux avec
nous, c’estimportant pour moi de redonner. »

redonner au

I
/

- Marie-Eve, maman endeuillée depuis 3 ans

> 4




Besoin au long cours :
redefinir la relation
avec son enfant

« Quand il fait beau, juste deux minutes
dans ma journée, je me tourne le visage
devant le soleil et, cette chaleur-la, c’est
comme si c’est mon fils qui me fait un
calin (pleure). Je le prends comme un
signe qu’il est la, j’en profite pour le
remercier d’étre passé dans ma vie.
C’est comme un petit moment a nous
deux, comme Si je sentais sa main sur
ma joue, ca me permet de me sentir
pres de lui (pleure) »

- Véronique, maman endeuillée
depuis 8 ans




« Les gens finissent par retourner a leur vie, a retourner a leur
routine. Ils ont été (a, ils ont été présents, leur devoir est fait
pour eux. ILn’y en a pas des milliards de personnes qui
restent et que peu importe, ils vont toujours étre la pour
t’écouter, méme si ca fait 25 fois que tu dis la méme chose. »

- Mélanie, maman endeuillée depuis 4 ans , .
« Ca fait du bien de parler avec d’autres

personnes qui comprennent ce que tu dis et
qui peuvent comprendre ce que tu vis parce
qu’elles l'ont aussi vécu. Elles comprennent
ce que je dis sans que j’aie a le dire... On ne
Se juge pas on fait juste se comprendre. Ca
fait maintenant 2 ans que je participe au
groupe pour parents endeuillés. »

- Nathalie, maman endeuillée depuis 4 ans

Le réseau informel se fragilise, mais création de nouveaux liens en cours de route



Etude 2 : Faits saillants
de la recherche

* Les parents endeuillés ressentent le
besoin de continuer d'avoir l'espace
pour parler de leur enfant et de le
garder vivant avec leur entourage.

Le tabou associé a la mort d’'un enfant
persiste dans le temps pour les
parents endeuillés.

La nécessité de reconnaitre le besoin —— f

d’accompagnement que peuvent e
ressentir les parents endeuillés a long '
terme.



Recommandations
des parents

Les parents souhaitent une approche
personnaliseée :

Pas de «voie » unique, pas une seule
« pbonne » facon de faire.

Maintenir un lien avec ’équipe soignante
initiale jusqu'a la période de fin de vie de
'enfant ou encore avoir le besoin de
rencontrer une nouvelle équipe lorsque
'enfant transige vers les soins palliatifs.
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« Complexité et lourdeur des démarches a
entreprendre
* Avoir acces par exemple a un programme d'aide

universelle pour ces parents, a un soutien financierou a
un congeé parental

Recommandations  Charge émotive intense, et parfois sans
accompagnement :
des pa I‘ents * Devoir mettre par écrit le fait que son enfant est

gravement malade ou en fin de vie

e Suivantle déces : lire dans un dossier officiel la mention
du déces de son enfant

 Sentiment d’abandon : manque de soutien
humain et de chaleur dans ces moments critiques



Avenir:
Eté et Automne 2025

Des ateliers de partage de connaissances aupres des soignhants
* Présentés dans les 4 Unités Charles-Bruneau du Québec
* Basés surles 3 vagues d’entretiens réalisés (soignants-parents-proches)

Un rapport de reddition de compte accessible en lighe
 Format vulgarisé et interactif (ex. : Flipbook)

Des activités pour les parents endeuillés &g "} .
e Journée de rassemblement pour échanger et briser Uisolement

Les recommandations seront transmises aux partenaires
 Conférence a Leucan pour diffuser les résultats

Une pétition déposée a ’Assemblée nationale du Québec et des lettres ouvertes de
parents seront accessibles

* Permettre lareconnaissance d'un congé pour parents endeuillés
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« Melancholy »
par Albert Gyorgy

« Quand tu casses une assiette et que tu la

recolles, de loin ¢ca ne parait pas, mais tu sais | l' _1 -:& : : :
lassiette elle reste fragile (pleure). Fais - = A S A aip._
attention, échappe la pas une autre fois... Ca 1 | _; B l!,.- s ”!" “”"
ne prend pas grand-chose pour que ’émotion S — — — B —
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revienne. Je fonctionne bien maintenant dans
la vie en général, mais ca ne sera plus jamais
pareil. Il va toujours manquer un petit bout qui
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ne peut pas étre recollé. » (Mélanie) — e y ‘ T
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- Maman endeuillée depuis 5 ans
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