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    Présentation

    La mort d'un enfant est une épreuve terrible pour ses parents et sa fratrie. Mais si le deuil est inévitable, il serait dommage de s'y enfermer, dans la souffrance et la solitude. Pour que les parents puissent traverser cette épreuve, retrouver leur dynamique existentielle et une relation plus libre et moins douloureuse à l'enfant disparu, l'auteur a proposé à ces parents de participer à des groupes de parole.Ce livre est le compte-rendu précis et l'analyse d'un de ces groupes. Il permet de connaître et de comprendre " de l'intérieur " le processus de deuil et la façon dont les parents, avec l'aide d'un psychanalyste, en parlent et évoluent. Il éclaire aussi les questions cliniques, psychologiques et éthiques posées par la fin de vie d'un enfant.Ce document rare s'adresse d'abord aux parents en deuil. Il s'adresse aussi aux médecins, psychiatres et psychanalystes, aux enseignants et aux éducateurs, ainsi qu'à tous ceux qui peuvent être confrontés à des parents et des fratries en deuil, même longtemps après l'événement.
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Préface



Olivier Hartmann
Chef du département de pédiatrie

Institut Gustave-Roussy










Dans les vingt-cinq dernières années, le traitement des cancers des enfants a profondément changé le pronostic de ces maladies. Très rares (environ 1 % des cancers des adultes), ces tumeurs emportaient jusqu’à trois enfants malades sur quatre jusqu’à la fin des années 70. Actuellement, la situation est inversée, trois enfants sur quatre atteints de cancer guérissent. Si chacun se réjouit de ces extraordinaires progrès, il n’en demeure pas moins que cette maladie est, pour l’enfant et sa famille, une épreuve majeure, confrontant chacun au risque de mort. Pour ceux qui guérissent, il aura fallu passer par plusieurs mois de traitement éprouvant et, bien souvent, plusieurs années de surveillance avant d’avoir la certitude de la guérison. Ceux que la maladie finit par emporter n’en ont pas moins parcouru avec leurs parents un long chemin thérapeutique, marqué de moments d’espoir, d’épisodes d’angoisse puis de désespoir et de deuil.

C’est aussi au cours de ces vingt dernières années que des progrès majeurs ont été accomplis dans la prise en charge de la qualité de la vie quotidienne des enfants soignés pour un cancer. La douleur de l’enfant a été enfin prise en compte et traitée de façon adaptée. Grâce aux efforts de tous, et d’abord des parents, les besoins affectifs et culturels des enfants malades ont été reconnus au sein de l’hôpital. Il s’est ouvert pour accueillir les parents à toute heure, pour les aider à se loger temporairement à proximité s’ils viennent de loin. L’enseignement de l’enfant malade à l’hôpital est considéré comme un droit et peut donc être dispensé par des enseignants de l’Éducation nationale, ou des bénévoles d’associations spécialisées. La possibilité de jouer, de se distraire, de rire, a été progressivement prise en compte, conduisant l’hôpital à ouvrir ses portes aux spectacles, aux animations, aux conteurs et même aux clowns. Même l’art (musique, arts plastiques) a trouvé sa place majeure dans la qualité de vie quotidienne des enfants à l’hôpital. Enfin, même dans une maladie aussi « organique », aussi médicalisée qu’un cancer, il est bien vite apparu que les besoins psychiques de l’enfant et de sa famille devaient être compris et pris en charge de façon adaptée. L’oncopsychologie pédiatrique a ainsi vu le jour et s’est développée sous l’impulsion de quelques pionniers, et tout particulièrement celle du docteur Daniel Oppenheim. Dans les années passées auprès des enfants traités pour un cancer dans le département de pédiatrie de l’Institut Gustave-Roussy, non seulement il a aidé, soigné les enfants et leur famille, mais il a aussi analysé, compris et transmis son savoir, afin que les familles, les soignants soient mieux armés pour faire face à l’épreuve du cancer d’un enfant.

Malgré cette dynamique de prise en charge globale des enfants atteints de cancer, bien des besoins des enfants et de leur famille ne sont pas satisfaits, et beaucoup de chantiers restent encore à ouvrir. Au cours des dernières années, certains parents individuellement, des associations au nom d’autres familles ont souligné à quel point, après la mort de leur enfant, ils vivaient un terrible désarroi. Au-delà de la déchirure inimaginable que cette mort représente, beaucoup éprouvent un profond sentiment d’abandon. Pendant toute la maladie de leur enfant, parfois surtout pendant la période de fin de vie, ils ont beaucoup échangé avec l’ensemble de l’équipe qui a pris en charge son traitement. Des liens forts se sont tissés dans cette période de peine et de désarroi. Beaucoup ont trouvé qu’ils pouvaient mieux s’exprimer et être mieux entendus à l’hôpital qu’à l’extérieur. Beaucoup se sont sentis au moins partiellement compris et épaulés par les soignants. Puis, brutalement, la mort de leur enfant rompt ces liens humains tissés pendant la maladie. Ils n’ont plus de place à l’hôpital si leur enfant n’est plus là. C’est de la prise de conscience que cette rupture brutale amène à un sentiment d’abandon intolérable que sont nés les groupes de parole pour les parents en deuil.

Dans cet ouvrage, Daniel Oppenheim rapporte le chemin parcouru par un tel groupe. Il analyse les avancées communes, les colères et les résignations, les progrès et les stagnations dans le travail de deuil. Il montre que les thèmes qui se discutent au sein de ce groupe de parents en deuil sont souvent identiques à ceux que les parents ont discuté avec les soignants dès le diagnostic de cancer chez leur enfant (causes du cancer, responsabilité génétique, morale ou affective des parents, culpabilité, etc.). Il met en lumière les insuffisances de communication, d’information, des médecins aux parents. Bien des choses concernant la maladie, ses causes, l’évolution, la mort, n’ont pas été dites ou pas entendues. De grandes angoisses liées aux inconnues sur l’origine de ces tumeurs persistent, angoisses que d’autres membres de la famille soient frappés par la même maladie, parents, frères et sœurs… Le groupe de parents nous montre à la fois sa tolérance pour les soignants qui les comprennent mal et combien ceux-ci ont à apprendre de leurs réflexions. Si les parents parlent d’une blessure intolérable, ils se montrent capables d’aller de l’avant. Ils soulignent le rôle du groupe de parole dans cette avancée.

La profondeur de la détresse exprimée, la vérité du travail mené en commun sont pour le lecteur, quel qu’il soit, la source d’une réflexion sur le regard qu’il porte sur les autres et sur sa manière d’aborder sa propre mort.

Pour les soignants, cet ouvrage montre tout le chemin qui reste à parcourir pour comprendre et aider les parents des enfants malades. Il appelle aussi à un autre regard sur les frères et sœurs des enfants traités pour un cancer. Leurs besoins de soutien sont criants mais, jusqu’à maintenant, ils sont restés très largement sans réponse. Ce trajet douloureux, décrit avec tant de vérité et de courage par les parents, est pour tous une grande leçon d’humanité.





Préambule




« Sa présence avait la simplicité inintelligible d’une pierre : en pleine ville, j’avais le sentiment d’être la nuit dans la montagne, au milieu de solitudes sans vie [1] . »

« L’espace le plus noir s’étendait devant moi. Je n’étais pas dans ce noir mais au bord et, je le reconnais, il est effrayant. Il est effrayant parce qu’il y a en lui quelque chose qui méprise l’homme et que l’homme ne peut pas supporter sans se perdre. Mais se perdre, il le faut ; et celui qui résiste devient ce noir même [2] . »

« Alors le roi… se mit à pleurer : “Mon fils Absalom, mon fils, mon fils Absalom, que ne suis-je mort à ta place, Absalom mon fils, mon fils [3]  !” »

La mort d’un enfant est une des expériences les plus douloureuses pour n’importe quel parent. Cette notion est parfois oubliée ou a perdu sa force tant dans le corps médical que dans le grand public malgré les efforts et les témoignages de certaines associations, de certains auteurs. Les raisons en sont nombreuses et parmi elles la multiplication des informations terribles qui nous apprennent, jour après jour, pays après pays, que des enfants ont péri. Mais les caractéristiques spécifiques de chaque mort individuelle tendent à y disparaître : certaines nous apparaissent tellement massives (guerre, génocide, catastrophe naturelle), d’autres comme les meurtres d’enfants tellement étrangères à l’expérience quotidienne de la plupart d’entre nous, d’autres encore s’inscrivent dans les évolutions tourmentées et violentes de nos sociétés comme celles en rapport à la toxicomanie, aux accidents de la circulation, aux suicides d’adolescents. De plus, nous avons tous tendance, que nous soyons soignant ou soigné, à ne voir et à ne nous rappeler que les bonnes nouvelles, les progrès, les réussites médicales, et à oublier les échecs. Pour un parent, l’expérience de la mort d’un enfant apparaît tellement dure qu’elle en devient intransmissible ; aux autres, elle apparaît incompréhensible et ils ne peuvent lui faire place dans les images qu’ils ont de l’enfance et de la parentalité. Il est difficile de trouver la juste façon de transmettre et de faire connaître une telle expérience, entre les articles des revues professionnelles destinées aux soignants et les témoignages des parents qui l’ont vécue. Nous avons voulu associer l’intensité de l’expérience des parents en deuil, au plus près de leur parole, et la rigueur de l’observation et de l’analyse.








OEBPS/IMAGES/cnl.png
Avec le soutien du

Centre national

www.centrenationaldulivre.fr








OEBPS/IMAGES/cover.jpg
Paranls Bn deuil

Le temps reprend son cours







OEBPS/IMAGES/logo_editeur.png





