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LE PASSE

De Penfant idéal attendu a Penfant malade

Le temps des symptomes est parfois plus ou moins
long avant le diagnostic.

Ce temps vient bouleverser les représentations et les
projections parentales sur leur enfant, confrontés a des
symptomes :

* Incompréhensibles...
* Silencieux...

* Angoissants...

A. CHALLAN-BELVAL (TRS), F. LEFEVRE (TRS), V. MONIER (RDB), M.A. MUBIRI (RDB), L. ODERDA (TRS)
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LE PASSE

« De Pétrangeté a la familiarité des symptomes »

Plusieurs types de réactions possibles :

» « Temps de ’angoisse » : Le tout-petit (ou Penfant plus agé d’ailleurs) alerte
et inquicte ses parents ;

» « Temps du secret » : L’enfant plus agé ou ladolescent qui cache ses
symptomes ;

»  « Temps du doute » : Les inquiétudes de la famille restent sans réponse ;

» « Temps du déni/évitement » : Les familles qui ne patlent pas des
symptomes, retardent la consultation ;

» « Temps des bénéfices secondaires », tant chez enfant qui s’adapte de ses
symptomes et peut « en jouer », que chez la mere (« Meére courage »). ..

A. CHALLAN-BELVAL (TRS), F. LEFEVRE (TRS), V. MONIER (RDB), M.A. MUBIRI (RDB), L. ODERDA (TRS)
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LE PASSE

Premiéres atteintes psychiques liées a 'apparition des symptémes

» Attaque de estime de soi, du narcissisme...
» Répercussions sur la qualité de vie...

» Tristesse, anxiété, dégotit, honte, évitement, dysphorie...

A.  CHALLAN-BELVAL (TRS), F. LEFEVRE (TRS), V. MONIER (RDB), M.A. MUBIRI (RDB), L. ODERDA (TRS)
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LE PRESENT

Le temps de Pannonce (1)

Instauration ou renforcement de ’alliance thérapeutique

Comment dire ?

Que dire ? _

Quoi dire ?

L’enfant et ses parents doivent-ils tout savoir tout de suite ?

Sont-ils vraiment en mesure de ’entendre ?

Quand dire ?

A.  CHALLAN-BELVAL (TRS), F. LEFEVRE (TRS), V. MONIER (RDB), M.A. MUBIRI (RDB), . ODERDA (TRS)
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LE PRESENT

Le temps de Pannonce (2)

Temps de ruptures
- avant/apres : choc de 'annonce
- corps sain/corps malade (Ava)

- vie sociale/vécu médical

Répétition des ruptures au cours de la maladie :
- annonce de pathologies associées
- annonce a entourage (école, famille élargie)

- Nécessité de ré-annonces au cours de ’évolution de Penfant

A. CHALLAN-BELVAL (TRS), F. LEFEVRE (TRS), V. MONIER (RDB), M.A. MUBIRI (RDB), L. ODERDA (TRS)
APHP, Paris
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LE PRESENT

Atteintes psychiques liées 'annonce

Choc, déni, révolte, marchandage, résignation, acceptation
= réactions proches des processus de « deuil »

.
-
L S
he g

Chez ’enfant :
deuil « du corps sain », « de la vie d’avant »

+ risque de réactivation de traumatismes antérieurs

Chez les parents :
« deuil de ’enfant idéal » (LLauryne)
+ sentiment de culpabilité

« transmissibles » : mucoviscidose, VIH,...)

+ risque de réactivation de traumatismes antérieurs (Ella)

(particulicrement dans les maladies

A. CHALLAN-BELVAL (TRS), F. LEFEVRE (TRS), V. MONIER (RDB), M.A. MUBIRI (RDB), L. ODERDA (TRS)
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LE FUTUR
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LE FUTUR
L’évolution de Ia maladie et les débuts de PETP

I.a maladie chronique est un processus continu :

» qui suit le développement de ’enfant jusqu’a sa vie d’adulte

» quiva de la dépendance a ’autonomie. ..

» qui est marqué par différentes étapes : rémissions, rechutes,
comorbidités,... (« Epée de Damocles »)

A. CHALLAN-BELVAL (TRS), F. LEFEVRE (TRS), V. MONIER (RDB), M.A. MUBIRI (RDB), L. ODERDA (TRS)
APHP, Paris
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La maladie chronique connait une chronologie variable EFUTU

» Exemple de la maladie de Crohn

Diagnostic parfois plusieurs mois, voire plusieurs
années apres les lers signes et leres thérapeutiques
impliquant des vécus différents (au plan corporel,
alimentaire, social,...)

lers signes . . .
Pour certains, sous immunosuppresseurs, la maladie

(douleurs, o L e S PLAL * LLa Maladie de Crohn est une maladie a vie :
. les contraint a des injections régulicres a ’hopital, . .
abces, . « On peut la soigner, pas la guérir ».
, toutes les 6 ou 8 semaines.
fatigue...)

Consultations réguli¢res pour évaluer 'efficacité du
traitement et prévenir les « poussées » de la maladie.
Ces poussées sont souvent en lien avec les événements de
vie des enfants (crises, ruptures, émotions fortes...) : « /e
temps de la maladie rentre en résonnance avec la vie de ['enfant ».

Le temps du « secret » :
« 81 je n’en parle pas, ca va peut-

étre passer»

Pour certains, le temps de la chirurgie et ses
conséquences (stomies, cathéters centraux,...)
peuvent venir « figer » le temps et bloquer les
enfants dans leur évolution.

A.  CHALLAN-BELVAL (TRS), F. LEFEVRE (TRS), V. MONIER (RDB), M.A. MUBIRI (RDB), L. ODERDA (TRS)
APHP, Paris 13



¢ ;; LE FUTUR

-

a. Du coté des enfants ‘E
.

Chez les « tout-petits »

- Vécu traumatisant différent pour la mere et pour Penfant (souvenir des soins
précoces)

- IJassimilation de la maladie se fera souvent au moment de ’entrée en socialisation

(Abel)

Chez les enfants

- Autonomie souvent freinée par la maladie, la surprotection parentale, 'acceptation
difficile de la maladie, ...

- Oubli ou refoulement ultérieur (Mohamed)

Chez les adolescents
- Mise a mal de 'autonomie en cours : perte de liberté ;

- Altération de ’'image corporelle : intrication des symptomes corporels aux
modifications pubertaires ;

- Révolte, prise de risques : « etre plus fort que la maladie » (Idriss) ;
= Apogée de la non-compliance et de la nécessité d’adapter PETP

A.  CHALLAN-BELVAL (TRS), F. LEFEVRE (TRS), V. MONIER (RDB), M.A. MUBIRI (RDB), .. ODERDA (TRS)
APHP, Paris 14



LE FUTUR

Atteintes psychiques dans I’évolution de la maladie

v

Culpabilité : « crainte de faire du mal a sa famille »

v

Atteinte du schéma corporel : « corps objectalisé »

v

Difficultés relationnelles

v

Régression avec des « flots de maturation sélective »

» Sidération

>

Perte des reperes temporels

A, CHALLAN-BELVAL (TRS), F. LEFEVRE (TRS), V. MONIER (RDB), M.A. MUBIRI (RDB), L. ODERDA (TRS)
APHP, Paris
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b. Du coté des parents et de la famille LE FUTUR

= Annonce diagnostique =) houleversement familial immédiat
ou différé (valeurs, croyances, habitudes de vie,...)

- Changements d’organisation familiale (du « normal » au

« pathologique ») —

les aventures i

: : "\ PATTENOIR
- Au niveau des fratries : P(H% =
. . . . , . -I?;':;-;‘ a
satellisation, parentalisation, négligence,... @) Ehpn
. il
- Au niveau du couple parental : e '

Répartition différente des taches, risque de décompensation dun des
parents (Kylan), consolidation du couple ou séparation.

- Dans le lien 2 ’enfant :

Trouble de lattachement : fusion, maintien dans la dépendance (Alex),
rejet, ou « Parents-médicaux »,... v 2k
vs,_ c

y. = -
{'Mh’\

A. CHALLAN-BELVAL (TRS), F. LEFEVRE (TRS), V. MONIER (RDB), M.A. MUBIRI (RDB), L. ODERDA (TRS)
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LE FUTUR
Quelques préalables a PETP en pédiatrie...

» I’ETP doit s’adapter aux familles.

- Comment ne pas déposséder les parents de leur réle éducatif ?
Accompagnement plutot qu’éducation des parents dans la prise en
charge de la maladie de leur enfant...

- Risque de mise a mal de 'intimité familiale
(Alimentation/Obésité, Hygiene/Mucoviscidose)

- Comment faire pour que les familles ne se sentent pas jugées ?

« Enfin, PTETP vise avant tout a travailler 'autonomisation de I'enfant
malade. Il ne faut donc pas oublier que les enfants grandissent...

A. CHALLAN-BELVAL (TRS), F. LEFEVRE (TRS), V. MONIER (RDB), M.A. MUBIRI (RDB), L. ODERDA (TRS)
APHP, Paris
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L’ETP en fonction de Pévolution de Penfant

LE FUTUR

Travail centré sur les
adolescents

Groupes de parole, en
présence du
psychologue

Développement de
I'enfant

Travail avant tout Travail avec les
avec les parents parents +/- en
présence de
Ienfant
Parents
Dépendance de Opposition,
Ienfant socialisation,

curiosité, prémices
de 'autonomie

Travail avec Penfant
+/- en présence des
parents

Enfants / Parents

Investissement des
apprentissages

Adolescents / Parents
(risque de conflits de
loyauté)

Ambivalence :
Autonomie/dépendance

A. CHALLAN-BELVAL (TRS), F. LEFEVRE (TRS), V. MONIER (RDB), M.A. MUBIRI (RDB), L. ODERDA (IRS)

APHP, Paris 18



LE PLUS-QUE-PARFAIT »!

A. CHALLAN-BELVAL (TRS), F. LEFEVRE (TRS), V. MONIER (RDB), M.A. MUBIRI (RDB), L. ODERDA (TRS)
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LE PLUS-QUE-PARFAIT
Y a-t-il un « bon temps » pour PETP ?

» Il n’y a jamais d’urgence tant que le diagnostic n’est pas posé ||+
(Mere de Julie)

» Prendre le temps de la créativité : du coté des parents, de 'enfant
mais aussi des professionnels, pour contourner les obstacles

(Chat/Asthme)

Yo
B~
» « Trouver le bon outil au bon moment » _ﬁ’ , \_} :f;
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A. CHALLAN-BELVAL (TRS), F. LEFEVRE (TRS), V. MONIER (RDB), M.A. MUBIRI (RDB), L. ODERDA (TRS)
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» « Trouver le bon moment » (disponibilité psychique)




LE PLUS-QUE-PARFAIT
Le réle du psychologue dans PETP (1)

» L’entretien psychologique est singulier (confidentialité*,
finalités différentes de Pentretien motivationnel,...) et peut étre
tres utile dans PETP de enfant.

» Le psychologue participe au choix des outils :

- Evaluation des compétences cognitives de I'enfant et de son état
psychique,

- Présence du psychologue dans l'utilisation des outils projectifs.

A. CHALLAN-BELVAL (TRS), F. LEFEVRE (TRS), V. MONIER (RDB), M.A. MUBIRI (RDB), L. ODERDA (TRS)
APHP, Paris 21



*Régle de confidentialité

La regle de confidentialité : ne pas divulguer aupres d’autres professionnels un élément
évoqué par le patient et qu’il voudrait tenir « secret » durant un certain temps.

La regle de confidentialité fait partie du code de déontologie du psychologue.

Cependant cette regle peut étre travaillée et levée par la méme régle de déontologie qui
vise la protection de I'enfant.

Ce « secret » n’est pas nécessairement un ¢lément « important », « grave » et surtout
indispensable dans la mise en place d'une ETP.

Bien souvent, accompagné par le psychologue, le parent pourra dépasser la honte, la géne
ou le traumatisme qu’il éprouve peut-ctre d’en patrler et pourra ’'aborder par la suite avec
les autres membres de I’équipe, s’il le souhaite.

Cette question amene également a dire que PETP doit respecter une fois de plus le temps
du patient.

A. CHALLAN-BELVAL (TRS), F. LEFEVRE (TRS), V. MONIER (RDB), M.A. MUBIRI (RDB), L. ODERDA (TRS)
APHP, Paris

22



LE PLUS-QUE-PARFAIT
Le réle du psychologue dans PETP (2)

- A travers le groupe de parole, le psychologue propose un
« accordage des temps » :

- Proposer un espace spécifique, distinct des « groupes
d’informations » sur la maladie ou des « ateliers » proposés par

ailleurs en ETP.

- Faciliter et/ou contenir 'expression des affects

- Faciliter la parole chez des personnes parfois en ditficulté
(timidité, blocage, confusion, débordement...)

- Canaliser la charge émotionnelle individuelle et groupale

A. CHALLAN-BELVAL (TRS), F. LEFEVRE (TRS), V. MONIER (RDB), M.A. MUBIRI (RDB), .. ODERDA (TRS)
APHP, Paris 23



Le temps des équipes LE PLUS-QUE-PARFAIT

- Pour chaque professionnel de 'ETP : un positionnement propre
(médecin, IDE, diététicienne, psychologue,...) a garantir ;

- Ajustement de la position du soignant qui a un savoir médical a
transmettre 2 un parent qui a un savoir sur son enfant :

e Em

Savoirs Sur le quotidien Médicaux
Sur le vécu de la maladie

Positionnement Educateur « Enseignant »
Enjeux de PETP  Adhérer Permettre d’instaurer une relation de
confiance

- I’adhésion du parent a 'ETP permet a enfant de l'investir, sans conflit
de loyauté pour lui (Maxence)

A. CHALLAN-BELVAL (TRS), F. LEFEVRE (TRS), V. MONIER (RDB), M.A. MUBIRI (RDB), L. ODERDA (TRS)
APHP, Paris 24



CONCLUSION

- I’ETP en pédiatrie amene a prendre en compte :

- une double vulnérabilité : celle de ’enfant en devenir, et de ses parents.
Et donc :

- ]a maturation de Penfant dans son évolution et celle de sa maladie,

- les remaniements psychologiques chez les parents...

- La contribution du psychologue a 'ETP :
- accompagnement des équipes et des parents, a voir grandir ’enfant malade,
- travailler sur les nécessaires processus de séparation et d’autonomisation,

- intervenir dans une continuité réparatrice face a la discontinuité de la maladie.

- Au sein de P'équipe d’ETP, autorisons-nous a prendre du temps : temps de
partage, temps de réflexion, temps d’élaboration... Autant de moyens pour
accompagner au mieux chacun des patients.

A. CHALLAN-BELVAL (TRS), F. LEFEVRE (TRS), V. MONIER (RDB), M.A. MUBIRI (RDB), L. ODERDA (TRS)
APHP, Paris
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Ce n’est pas perdre du temps que d’en prendre !

Merci de votre attention

*En cas de question : francoise.lefevre@trs.aphp.fr

A. CHALLAN-BELVAL (TRS), F. LEFEVRE (TRS), V. MONIER (RDB), M.A. MUBIRI (RDB), L. ODERDA (TRS)
APHP, Paris 26



