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Cet article a été rédigé a la suite d’un atelier-conférence offert lors du congrés annuel de I’Association québécoise de soins
palliatifs (AQSP) a Trois-Riviéres, le 2 mai 2024. Lobjectif de cet atelier était de contribuer a la formation d’intervenants en
soins palliatifs et de fin de vie (SPFV) aupres d’enfants et d’adolescents. Plus spécifiquement, notre intention est de sensi-
biliser les cliniciens, professionnels et autres intervenants, y compris les personnes bénévoles, a 'impact a long terme des
interactions avec les familles dans un contexte souvent trés intense et exigeant.

tions se fonde sur trois sources : 1) des publications

scientifiques récentes qui rapportent un lien direct
entre 'expérience du deuil et le souvenir des interactions
avec les équipes cliniques, 2) des outils de formation déve-
loppés par ’Equipe Espoir du CHUSJ a Montréal, 3) les résul-
tats d’une étude pilote sur le deuil a long terme des parents.
(Bourqueetal.,2020; Bourqueetal.,2023; Bourque, Martisella
Gonzalez, & Marquis, 2023; Dumont et al., 2020). Le projet
Papillons a été réalisée avant la pandémie aupres de parents
ayant perdu un enfant du cancer au CHUSJ deux a vingt ans
auparavant.

N otre réflexion sur limportance de la qualité des rela-

Le deuil commence bien avant le décés

Dans les activités liées aux SPFV, le soutien au deuil devrait
s’amorcer bien avant le décés. En effet, les familles subissent
des pertes traumatisantes et marquantes dés l'annonce d’un
pronostic sombre : perte d’'une certaine insouciance, de
confiance en la vie, d’un sentiment de sécurité et de controle,
de la normalité, de lespoir que les symptomes percus
n’étaient pas graves, etc. (Kauffman, 2002) Ce sentiment de
perte est cumulatif pour les parents et les proches lors d’un
diagnostic de condition médicale constituant une menace
pour lavie. Il s’intensifie pendant les traitements, au moment
d’une rechute, devant le constat d’'une impasse thérapeu-
tique ou d’une aggravation soudaine de l’état du jeune
patient, au fil des processus décisionnels liés aux niveaux de
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soins et lorsque déces survient. Tout au long de cette période,
la qualité de vie des parents et des proches est fortement
affectée. A court terme, ils ont besoin d’accompagnement et
de soutien pour traverser ces étapes éprouvantes et se prépa-
rer a expérience du deuil qu’ils vivront aprés le déces (Allen
etal., 2008; Boles, 2014; Foster et al., 2012; Staudt, 2013).

La complexité des cheminements en soins palliatifs
pédiatriques (SPP)

Les soignants sont exposés a des cheminements diversifiés
en pédiatrie. Les équipes de SPP en milieu hospitalier sont
régulierement engagées précocement dans le parcours de
soins; dans plusieurs cas, elles le sont au moment du dia-
gnostic. Il peut arriver que l'intégration des SPP soit plus tar-
dive ou gqu’ils soient offerts au moment de quitter ’hopital
(transition vers une maison de soins palliatifs, en soins de
confort a domicile, etc.). Certains patients suivis en SPP
vivent plusieurs années; d’autres guérissent. En pédiatrie, les
parcours forment un continuum dont les éléments constitu-
tifs sont illustrés dans la figure 1 a la page suivante.

Selon le profil pathologique du patient, le continuum de
soins n’est pas linéaire et differe d’un cas a l'autre comme le
montrent les modeles présentés dans la figure 2 a la page
suivante. Les patients connaissent tous différents types de
parcours incluant des cheminements marqués par des
périodes de traitement, de rémission et de récidive (1a).
D’autres cheminements s’inscrivent dans une trajectoire de
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FIGURE 1A : SCHEMA ADAPTE DE ABBY R. ROSENBERG ET JOANNE WOLFE (ROSENBERG & WOLFE, 2017)

FIGURE 2: FIGURE ADAPTEE DE CPELDDF (FIELD, BEHRMAN, & INSTITUTE OF MEDICINE (U.S.). COMMITTEE ON PALLIATIVE AND END-OF-LIFE CARE FOR CHILDREN AND THEIR FAMILIES., 2003)
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progression de la maladie assez réguliére (1b), en paliers (1c)
ou en paliers marqués des hauts et des bas (1d).

Le rdle et Pexpérience des soignants

Les soignants participent a la construction de 'héritage
(legacy building) de 'enfant a ses proches. Cet héritage com-
prend les expériences vécues pendant la maladie et en fin de
vie,incluant lesinteractions avec les intervenants en clinique
qui sont centrales et fondamentales. On ne peut pas épar-
gner la souffrance et la tristesse a des parents, des proches
et a Uenfant lui-méme. Il est néanmoins possible d’offrir un
certain soulagement, d’éviter des situations stressantes et
douloureuses et de contribuer a un mieux-étre émotionnel
pour réduire les risques d’un deuil difficile (Matthys et al.,
2023; Sedig et al., 2020).

Il est important de comprendre en quoi la qualité des soins
et des interactions aux patients et aux familles pendant la
maladie et au moment du déces peut influencer le deuil de
ceux qui restent. La perception de la qualité des soins et la
qualité des interactions contribuent d’ailleurs a prévenir la
fatigue compassionnelle, la détresse morale, et réduisent les
difficultés face au deuil que vivent aussi les soignants.
(Davies et al., 1996; Granek et al., 2015).

Lexpérience des soignants en SPP comporte des difficultés
et desrisques pour lesquels il existe différentes formations
et interventions. En général, nous les invitons fortement a
prendre soin d’eux-mémes et de leur «banque de compas-
sion». Plusieurs éléments essentiels peuvent les aider a
traverser les moments plus difficiles. Par exemple, favoriser
la conscience de soi et la conscience des difficultés aux-
quelles ils sont exposés, reconnaitre les signes de détério-
ration du bien-étre physique et mental, enrichir ses
ressources personnelles (santé physique, mentale, vision
du monde et capacité a construire du sens), avoir accés a un
réseau de soutien social (principalement celui des collé-
gues de confiance et de ressources professionnelles pour
ne pas surcharger sa propre famille).

Ce que les parents nous apprennent

Lenquéte Papillons sur le deuil parental a long terme pilotée
au CHUSJ nous permet de mieux comprendre 'expérience
des parents endeuillés. Les résultats de I’étude pilote
démontrent en effet la portée majeure et durable des expé-
riences vécues en clinique pendant la maladie et au moment
du déces de l'enfant ainsi que les retombées durables qu’ap-
portent les efforts et I'attention des soignants en contexte de
SPFV, méme plusieurs années apres le déces.
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Le projet pilote a permis d’analyser 38 cas de décés d’enfants
survenus 2 a 19 ans avant la participation au sondage. Les
réponses de 48 parents (méres seulement, peres seulement,
couples) nous permettent de comprendre plusieurs choses
sur leur cheminement de deuil a long terme. Méme apres plu-
sieurs années, les parents conservent un souvenir intense de
leurs interactions avec les équipes soignantes. Tous les par-
ticipants disent que leur souvenir de la qualité de la relation
entre leur enfant, l'infirmiére pivot et les préposés est apai-
sant ou trés apaisant. Il en va de méme pour 92 % et plus
d’entre eux au sujet de la qualité de la relation de leur enfant
avec le personnel infirmier et les médecins.

Une tres forte majorité de parents (> 94 %) considerent que
leurs souvenirs de leurs propres interactions avec le person-
nelinfirmier, Uinfirmiére pivot et les préposés sont apaisants
ou trés apaisants (94 % et plus). Le confort des lieux de soins,
écoute recue, la qualité des services de Leucan et de la
Fondation Réves d’Enfants rappellent aussi des souvenirs
apaisants ou trés apaisants. Les meres surtout continuent
d’ailleurs a profiter des services de soutien avec des interve-
nants ou bénévoles de Leucan apres le déces de leur enfant.

Nous partageons quelques citations des parents participants
qui démontrent limportance des interactions des cliniciens,
professionnels, intervenants et bénévoles avec les enfants et
leurs familles en SPFV. La portée et la profondeur de ces
échangesrevét une importance qu’ils apprécient partager en
participant au projet Papillons:

Sur lexpérience en clinique

«Linfirmiére pivot qui s’occupait
de lui a la fin était un cadeau du ciel.
Je m’ennuie encore d’elle aprés dix ans. »

«L’hopital a trés gentiment accepté

de garder Pierre-Alexandre! jusqu’a la fin,
malgré le fait qu’il avait dépassé 18 ans.
Ce fut trés apprécié. »

«Jonathan aimait bien les autres
professionnels de ’équipe
(nutritionniste, physio et ergo)

(méme si les taches a accomplir

avec eux étaient parfois stressantes). »

1 Anoter que des pseudonymes remplacent les véritables noms cités dans
les commentaires de participants afin de préserver lanonymat des
familles et des soignants concernés.
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«Sabrina et moi avions la visite d’une
infirmiére a la maison. Une jeune maman
qui avait deux enfants. Elle disait qu’il y
avait beaucoup d’amour chez nous (...).
Elle nous parlait et nous ECOUTAIT.

Elle savait pour Sabrina et son copain,
comment il ne la traitait pas bien les
derniers mois. Quand le palliatif a pris
Etienne (son copain) sous leur aile, je me
disais tant mieux, il aura tout le soutien
dont il a besoin. (...) Ca m’avait beaucoup
soulagée. Je sais que je la croiserai dans le
futur, j’ai hate de la remercier d’avoir passé
les derniers mois de douleur avec nous. »

«Concernant les soins donnés a mon enfant,
dans mon souvenir j’ai plutot le sentiment
d’avoir été pris en charge et de me laisser
guider par leur proposition de soins.

Je crois que j’étais incapable de tout
comprendre ce que cela impliquait...

Je leur ai fait confiance totalement. »

«J’ai apprécié que (intervenant des soins
palliatifs) communique avec Audrey

(sceur de Noémie) pour lui demander

si elle se sentirait en paix si sa sceur
décédait alors qu’elle était au Cégep.
Audrey a pris un arrét de l’école

et est venue voir sa sceur a ’hopital. »

«La salle qui nous a été offerte pour que

les proches et les amis viennent était tres
appréciée. On voulait enterrer mon petit

le lendemain selon les rituels islamiques
(on enterre le plus vite possible), ’équipe
médicale a tout fait pour préparer le corps
rapidement, on a pu Uenterrer le lendemain
comme on espérait! Un grand merci. »

«Lors des funérailles, ma famille et moi
avons été trés entourés par le personnel
infirmier ainsi que par les membres

de Leucan et la physiothérapeute et
Uergothérapeute qui s’étaient occupées
de Marie-Eve. »
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Sur la participation au sondage

« Merci beaucoup... Je trouve extrémement
touchant que vous pensiez a me faire
participer a ce sondage malgré les 10 années
(déja) du décés de ma belle Clara. C’est si loin
et en méme temps c’était hier pour moi.

Je me sens privilégiée de ne pas étre oubliée
en tant que Maman endeuillée et que Clara
soit encore dans vos pensées. Merci pour
votre travail, il est tellement important. »

«Ca fait du bien de savoir que méme
avec les années, nos enfants,
notre histoire peut aider. »

«Je me rends compte en terminant

que j’aurais voulu continuer encore...
méme si ¢ca remue des souvenirs, ca fait
du bien de parler de notre enfant.

C’est une chose qui arrive moins
fréquemment aprés presque 10 ans...»

Les résultats de cette étude présentés récemment a Trois-
Rivieres ont également été présentés a plusieurs colloques
et congres depuis 2019 ainsi qu’a maintes occasions en milieu
clinique au CHUSJ et a ’équipe de Leucan. Ils ont surpris plu-
sieurs intervenants qui ne se doutaient pas qu’on puisse se
souvenir d’eux, de paroles et de leurs actions envers les
enfants et leur famille, et ce, de maniére aussi positive et si
longtemps aprés le décés. Nous espérons que ces informa-
tions pourront contribuer a alimenter la réflexion et a 'enga-
gement des équipes soignantes de méme que celle des
bénévoles de tous les milieux d’intervention en SPP. Nous
espérons par ailleurs qu’ils sont rassurés quant a Uimpor-
tance de leur role, au bien-étre qu’ils apportent aux familles
traversant cette épreuve indicible.
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Le Projet Papillons sera relancé en 2025 parallélement a plu-
sieurs autres études menées par notre équipe en SPFV en
contexte pédiatrique. Il nous fera toujours plaisir d’échanger
a ce sujet et nous invitons les personnes intéressées par nos
projets et résultats a communiquer avec nous. Nous remer-
cions les équipes du CHUSJ, particulierement le service d’on-
cologie, le service des archives, ’équipe Espoir (SPP) et
I’équipe du Centre de psycho-oncologie (dont Emilie Dumont
qui a réalisé l’étude pilote dans le cadre de sa maitrise en
psychologie) pour leur contribution exceptionnelle a la réali-
sation de cette enquéte. Leucan et Préma-Québec nous ont
apporté un soutien essentiel a la réalisation du projet pilote
et a la poursuite de ’enquéte.

Nous remercions les parents qui ont accepté de répondre au
sondage. S’ils n’ont pas oublié les personnes qui ont soigné
leur enfant et qui les ont soutenus, ces derniéres ne les ont
pas oubliés non plus et conservent précieusement le souve-
nir de leur enfant. Enfin, nous exprimons a tous les cliniciens,
professionnels et bénévoles qui s’engagent en SPFV aupres
de patients pédiatriques et de leur famille notre reconnais-
sance sincére et notre souhait de pouvoir valoriser et soute-
nir leur mission. v

INVITATION
AU PROCHAIN
BULLETIN

ON VOUS INVITE A
PARTICIPER AU PROCHAIN
BULLETIN DE L'AQSP!

Si vous désirez rédiger un article pour le Bulletin,
si vous aimeriez connaitre les colits d’un espace
publicitaire ou encore si vous souhaitez faire des
suggestions de themes a aborder dans les
prochains numéros, n’hésitez pas a communiquer
avec la coordonnatrice de ’Association québécoise

de soins palliatifs au info@agsp.org.

LA DATE DE TOMBEE DU PROCHAIN
NUMERO QUI PARAITRA AU PRINTEMPS
2025 A ETE FIXEE AU 1ER FEVRIER 2025.
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