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Résumeé:

La mort est un sujet difficile & aborder par les adultes avec les enfants. Parler de la mort
imminente semble douloureux pour les adultes et une intrusion violente dans le monde des
enfants. Pour plusieurs adultes, c’est comme si la mort était étrangére aux pensées de
I'enfant et que d’envisager sa propre mort était insoutenable pour celui-ci. La plupart des
parents se demandent alors s’il est véritablement judicieux de parler de la mort imminente a
I'enfant. Si oui, que lui dire ? Bien souvent, les parents oscille entre trois attitudes
possibles : tout dire, mentir ou se taire.

Avec les enfants, il s’agit moins de parler de la mort, que de les entendre nous en parler.
Nous avons tous la possibilité de trouver en nous les mots justes et vrais, et les gestes
appropriés, pour étre capable de recevoir leurs questions comme un véritable cadeau. Il
n'existe pas de “recettes” pour bien parler de la mort car ces recettes priveraient les
professionnels de leur propre parole, qui aura a s’adapter a chaque situation, toujours
particuliére.

«Les hommes ont peur de la mort, comme les enfants du noir; chez les enfants cette peur
est due aux histoires gu’on leur raconte, chez les hommes aussi.»

Maya Angelou

La mort, comme le sexe, est un sujet difficile a aborder par les adultes avec les enfants.
Parler de la mort imminente d’'un enfant semble douloureux pour les adultes I'entourant et
une intrusion violente dans le monde des enfants. C’est comme si la mort était étrangére
aux pensées de I'enfant et que d’envisager sa propre mort était insoutenable pour celui-ci.
La mort devient alors un sujet de communication difficile.

Entre adultes, quand c’est possible, on évite le sujet. On utilise toutes sortes
d’euphémismes : il est parti, elle s’est endormie, il n’est plus, elle est en haut. C’est une
réalité que I'on peut difficilement éviter. Il faut apprendre a y faire face. Si c’est difficile pour
soi, ¢a I'est d’autant plus pour un enfant. Comment lui dire? Lui expliquer? Comment l'aider
a a s’adapter a sa fin de vie?

La communication a propos de la mort commence habituellement avec l'annonce de
I'irréversibilité de la maladie. Les traitements proposés ne peuvent plus prétendre a une
guérison. Les soins dispensés a I'enfant visent alors le soulagement de la souffrance
physique, psychologique, sociale ou spirituelle. Lorsque la mort menace un enfant, la
trajectoire de vie de tous les membres de la famille est irrémédiablement déviée. La
souffrance nait d’une série de pertes réelles ou symboliques. La perspective d'un avenir
commun disparait. Les conséquences de la pathologie oblige a plusieurs renoncements. La
famille et I'enfant lui-méme ont de la difficulté a reconnaitre dans ce corps fatigué,
vulnérable, transformé par plusieurs interventions chirurgicales, I'enfant d’avant : un étre
fort et plein d’avenir.

La communication, les rapports sociaux et familiaux se réorganisent. La famille a tendance a

se refermer sur elle-méme et a restreindre ses contacts. L’enfant vit aussi un isolement. Il a
souvent du mal a parler de ce qu’il ressent avec son entourage. Il peut par contre facilement
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constater les changements d’humeur de ceux qui I'entourent, devenus plus tristes, plus
irritables, plus distants. Il percoit leurs inquiétudes, leurs silences.

La plupart des parents se demandent alors s’il est véritablement judicieux de parler de la
mort imminente a I'enfant. Si oui, que lui dire ? Bien souvent, les parents oscille entre trois
attitudes possibles : tout dire, mentir ou se taire.

Le silence et le mensonge ont souvent pour motivation la crainte des parents d’ajouter de
I'angoisse. L’enfant mourant se retrouve alors seul avec la mort, qu’il sait la, prés de lui,
sans pouvoir en parler. C’est certainement de tout ce qui peut arriver ce qu’il y a de pire
pour lui. Si on ne lui dit pas la vérité, il glissera dans la conversation la mort des autres
enfants du service hospitalier, s’il est a I’hdpital ou trouvera d’autres moyens pour forcer
I'adulte a aborder le sujet. Si on I'’écoute, I'’enfant parle souvent d’a quel point il s’inquiéte de
la souffrance de sa famille quand il ne sera plus la. Il exprime, méme trés jeune, ses
angoisses face a la mort et les questions qu’il se pose avec une lucidité et un courage
surprenant. Dialoguer avec un enfant mourant ne se résume donc pas a lui annoncer « tu
vas mourir ».

Comment parler de la mort

Avec les enfants, il s’agit moins de parler de la mort, que de les entendre nous en parler.
Nous avons tous la possibilité de trouver en nous les mots justes et vrais, et les gestes
appropriés, pour étre capable de recevoir leurs questions comme un véritable cadeau. Il
n’'existe pas de “recettes” pour bien parler de la mort car ces recettes vous priveraient de
votre propre parole, qui aura a s’adapter a chaque situation, toujours particuliére.

La compréhension de la mort par les enfants a surtout été étudié a la lumiéere d'une
approche «développementale» qui se concentre sur I'’émergence d’une conception «mature»
de la mort. Selon ce modéle, la compréhension de I'enfant est vue comme un processus
linéaire associé a l'dge et a un point final, mature. Néanmoins, I'évaluation de la
compréhension par I'enfant du concept de mort et de maladie doit se faire avec, en téte, les
facteurs sociaux, culturels et émotionnels propre a I'enfant malade. On doit prendre en
considération le stade de développement en utilisant les théories non comme des regles
immuables mais comme balise d’'un processus dynamique et fluide sujet aux changements
et aux exceptions.

Avant tout, il faut écouter I'enfant. L’écoute se fait souvent avec les yeux et demande du
temps « d’apprivoisement ». Il faut reconnaitre les signaux que I'enfant envoie. En écoutant
et en parlant a un enfant mourant, il faut garder en téte que ce dernier a déja eu
I'opportunité d’apprendre a propos de la mort et de la maladie qu’on lui en parle ou non.
Ces enfants ont des besoins et des désirs qui fluctuent pendant leur fin de vie. lls peuvent
avoir simultanément une pensée « magique » et « scientifique » et par dessus tout, les

enfants veulent étre avec les gens qu’ils aiment.

La question ensuite n’est pas de savoir si « on le dit ou pas », mais bien gu’est-ce que I'on
lui dit, quand lui dire et qui doit le faire. Les recherches récentes démontrent que la majorité
des enfants en fin de vie veulent parler de la mort. Bluebond-Langner (1) a décrit que
presque tous les enfants mourants sont conscient de leur mort imminente peu importe si on
leur en a parlé ou non. L’'information incorrecte et les fausses conclusions sont fréquentes
chez les enfants non informés. Le silence leur envoie aussi comme message que la mort est
tabou, dangereuse et méme trop difficile pour que les adultes en parlent.

Le médecin doit ouvrir le dialogue en évaluant le parcours de I'enfant et de sa famille.
Durant la conversation avec les parents, on évalue la compréhension des parents et de
I’enfant de la trajectoire de sa maladie. Le médecin peut faire noter que selon son



4° Congrés francophone en soins palliatifs pédiatriques
De la souffrance de I’enfant a la souffrance des autres ...
Les 1°", 2 et 3 octobre 2009, Centre Mont-Royal, Montréal

expérience, les enfants en fin de vie sont habituellement conscient de leur pronostic. Il peut
aussi donner des exemples de facons dont les enfants nous font savoir qu’il désire en savoir
un peu plus sur leur fin de vie. Aussi, les parents devraient étre a I'affit des signes que
I’enfant sait, ou gqu’il veut savoir s’il va mourir. Le médecin peut évaluer avec les parents ce
qui les inquiétent le plus dans les conversations potentielles: parler de la mort? Parler de
I'absence d’espoir? On peut alors suggérer qu’une discussion, en présence du médecin ou
non, pourrait étre utile pour tous.

Les parents peuvent continuer de refuser de discuter avec I'enfant et méme de refuser que
le médecin parle avec I'’enfant. Encore une fois, on devrait encourager les parents a réfléchir
sur la meilleure (ou moins pire) facon de dire la vérité. La porte est alors ouverte pour une
discussion future. La possibilité de questions difficiles ou d’affirmations surprenantes doit
étre envisager et les parents préparés. Par exemple, un garcon de 8 ans a demandé
récemment a sa mere: «quand je ne serai plus la, qui va s’occuper de mes poissons?»

Les discussions au sujet de la maladie et de la mort peuvent se passer différemment si
I'enfant ressent que les adultes veulent continuer les traitements alors que lui ne le désire
pas. Les parents peuvent alors limiter I'information au sujet des traitements ou du pronostic.
Dans cette situation, il est extrémement important pour le médecin d’évaluer pourquoi les
parents refusent de divulguer certaines informations. En parlant aux parents, le médecin

peut identifier des incompréhensions a propos du traitement ou du pronostic ou d'autre
problématique familiale pouvant affecter les choix de fin de vie.

Trucs pratiques

En parlant de la mort imminente, on ne devrait pas se laisser guider seulement par 'dge de
I'enfant. L’enfant jeune peut comprendre ce que veut dire mourir ou au moins avoir des

émotions reliés a cet événement. Le jeune enfant peut percevoir une perte et un chagrin
profond.

Les enfants d’age préscolaire partagent différentes informations avec des gens différents a
des moments différents. Par exemple, les sujets de conversation different avec I'infirmiére,
le médecin ou avec ses parents. L’enfant peut exprimer ses appréhensions avec un frére ou
une soeur et non avec les adultes qui I'entourent, souvent afin de ne pas les angoisser.

L’enfant de cet age a besoin d’informations directes, simples et honnétes par rapport a la
mort. Une bonne fagcon de commencer la conversation est de demander a I'enfant, «Est-ce
qu’il y a des choses qui t'inquietent ?» ou «si tu étais un médecin, comment décrirais-tu ta
maladie?» En écoutant la réponse, il faut se souvenir que ce qui sort de la bouche d'un
enfant n’est pas toujours ce qui se passe dans sa téte. Ses questions a propos de la mort ne

sont pas les mémes questions qu’un adulte. Ses besoins sont aussi différents. Il faut
beaucoup de temps et de changements physiologiques pour qu'un enfant avec une maladie
incurable reconnaisse sa fin de vie. Pour cette raison, il est utile d’obtenir le plus

d’'information possible sur sa compréhension de la maladie et sa perception de sa condition
avant de répondre a ses questions. Par exemple, des questions comme «comment ca
marche la chimio.?» peuvent cacher non seulement un besoin d’information sur les

mécanismes d’action et les effets secondaires, mais aussi sur I'efficacité potentielle.

Les réactions émotionnelles different fréequemment de celles de I'adulte. Un enfant peut étre
triste une minute et jouer avec plaisir la minute d’aprés. Ceci ne signifie pas que I'’enfant ne
vit pas de souffrance et que I'on n’a pas besoin de parler avec lui. L’enfant peut demander
une attention excessive. Il peut étre en retrait de ses amis et apparaitre apathique et
déprimé. L'anxiété peut étre intensifiée (peur du noir, d'aller dormir). On peut constater
certaines régressions (sucer son pouce, mouiller son lit).
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L’enfant peut poser des questions évidentes comme «Est-ce que ¢a fait mal mourir?» ou
«Qu’arrive-t-il aprés la mort?» ou plus surprenante comme «Quand est-ce que toi, tu vas
mourir ?» Devant ces interrogations, il faut étre honnéte (ne pas dire a I’enfant ce que I'on
ne croit pas). Avant de répondre, il est utile de lui retourner la question: «est-ce que toi, tu
penses que c¢a fait mal mourir ?» Etre honnéte ne signifie pas étre brutal. Il est surtout
important de rappeler a I'enfant qu’il est aimé et que I'on ne va pas I'abandonner.

Une seule conversation est habituellement insuffisante. Les inquiétudes et la curiosité des
enfants a propos de la mort ne se reglent pas en une discussion. Différentes questions et
sujets émaneront d’expériences physiques ou psychologiques (douleur, résultat d’examen,
mort d’'un colléegue malade).

Différents ages, différentes réactions

L’enfant jeune peut ne pas croire que la mort est finale. Le concept de temps est limité pour
lui. 1l sera particulierement important de préciser que la mort ne survient pas comme une
punition. Laissez comprendre a I'enfant que rien qu’il n’ait pu faire, dire ou penser n’est relié
a sa mort imminente. Entre 5 & 10 ans, il est davantage apte a comprendre la signification
physique de la mort. Il ne peut nier la mort ni accepter son inévitabilité. La mort est réelle
mais seulement pour les autres et particulierement les plus agés. L’enfant plus vieux peut
formuler un concept réaliste de la mort, basé sur des observations biologiques. Il peut avoir
de la difficulté a se concentrer, étre triste ou en colére. Fréquemment, il présente une
grande fatigue.

Si la compréhension des réactions des enfants est importante, il faut aussi savoir comment
intervenir auprés d’eux. Il n'existe pas de réponses simples aux questions a propos de la
mort. il est correct d’admettre que vous n'avez pas toutes les réponses. Vous pourriez dire :
« Es-tu surpris que je ne sache pas tout a propos de la mort? On pourrait en parler
ensemble et s’aider mutuellement » ou bien « plusieurs personnes pensent a la mort de

facon différente. Personne n’a de réponses finales. Dis-moi ce que toi tu penses? »

Trop donner de réponses peut inutilement refléter votre anxiété. Quand les mots vous
manguent, touchez I'enfant. Un contact physique vaut mille mots.

Face a la mort, la tristesse est appropriée a tout age. Le déni, la colére, la panique, les
malaises physiques sont des variations du théme de la souffrance. L’enfant qui apparait
joyeux peut étre triste intérieurement. Comme adulte, ne soyez pas effrayés d’exprimer vos
propres émotions. Laissez aussi I'enfant exprimer les siennes. Les plus jeunes ont besoin de
parler non pas seulement d’entendre vos paroles.

L'utilisation d’'un paralléle entre la mort et le sommeil est a proscrire puisqu’il risque de
susciter des craintes pathologiques relativement a I’heure du coucher.

L’aspect spirituel est souvent aborder par les familles. Il est possible de partager d’honnétes
convictions religieuses. Cela peut apporter un réconfort a I'enfant si elles sont expliquées
correctement. Ne dites pas a I'enfant ce qu’il devra désapprendre plus tard. Evitez les contes
de fées ou les demi-vérités, et ce, d’autant plus que I'enfant a de la difficulté a distinguer
entre la réalité et la fantaisie. Expliquez gu’il n'y a pas de relation causale entre la longévité
et la bonté.

Conclusion

Les enfants sont des individus entétés, déterminés et capables, conscients de leurs besoins
et ceux des autres. En fin de vie, ils veulent des trucs pour les moments difficiles et parler
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de la mort sans faire de peine aux gens qu’ils aiment. lls veulent aussi parler d’autres

choses, s’amuser et vivre. Il s’agit donc moins de parler de la mort, que de les entendre
nous parler de leur vie qui finit.
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