proximoCOMMENTEXPLIQUER.gxd

13/09/06

17:32 Page 1

LA PROXIMOLOGIE AU QUOTIDIEN

Cancer d’'un des parents
Comment expliquer la situation

aux enfants ?

La maladie d'un des parents
peut avoir des conséguences
négatives sur la santé
physique et psychique

des enfants. Comment
limiter leur souffrance ?
Faut-il leur dire (toute)

la vérité et comment ?

L'imaginaire souvent pire que
la réalité. « C'est rarement le méde-
cin généraliste qui a a annoncer le dia-
gnostic de la maladie grave d'un des pa-
rents a un enfant, observe le Dr J. Rebot
(Epinay-sur-Orge). En revanche, il peut
élre amené soit a constater chez U'enfant
des symptomes consécutifs a l'angoisse
générée par l'incompréhension de ce qui
est en train de se passer a la maison,
soit a répondre a la demande des pa-
renls qui s'interrogent sur la facon d'ex-
pliquer la situation a leurs enfants. »
Le Dr Rebot se souvient d'une fratrie de
trois enfants, agés de 12 a 7 ans, dont la
mere était atteinte d'un cancer du sein. Le
mot de « cancer » n’avait pas été pro-
noncé devant les enfants — pour épargner
ceux-ci. [Is avaient seulement été préve-
nus que « maman est malade ». « L'ainé
était particulierement inquiet, il était
conscient qu’il se passail quelque chose
de grave sans comprendre exactement
quoi, se souvient le Dr Rebot. Et il di-
sait a ses soceurs : « IIs (les parents) se
moquent de nous ; on va rester seuls, on
n’aura plus de mere. » Ces enfants perce-
vaient le caractere angoissant de la
situation sans savoir U'interpréter. Ils
avaient été impressionnés par la chute
des cheveux de leur mere sans la com-
prendre. »

« Il faut prévenir des changements phy-
siques que les enfants risquent d’obser-
ver : perte des cheveux, fatigue, soins
- pansements, piqires, etc., insiste le
Dr Rebot. Les parents doivent annoncer
a leurs enfants que l'un d’eux est ma-
lade ; il faut parler de la gravité de la
maladie et dirve que l'on va tout faire
pour soigner le pére ou la mere. Les en-
fants ont une imagination débordante ;
st on ne leur dit pas clatrement les
choses, ils échafaudent des scénarios ca-
tastrophes. » Bien siir, il faut tenir
compte de I'dge de I'enfant, de sa matu-
rité et de sa personnalité. On peut pro-
noncer le mot de cancer (en fonction de
1'age) ; sil'enfant est suffisamment grand,
il faut aussi aborder la question de la
mort. « Si on ne le fait pas, soit les en-
fants se disent ce n'est rien et en cas de
déces ils ne sont pas préparés a la si-
tuation ; soit ils imaginent qu'ils vont se
retrouver seuls, sans plus personne pour
s'occuper d’eux, ajoute le Dr Rebot. II
Saut ausst leur dire que le papa ou la
maman malade les aime, méme si il ou
elle est souvent absente ou n'a plus
l'énergie de s’occuper d’eux comme
avant. »

Les enfants auxquels le Dr Rebot fait allu-
sion présentaient des symptomes d’an-
goisse : ils ne mangeaient plus, ne dor-

Pourquoi
une rubrique
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La prise en compte de I'entourage
du patient, ou proximologie, appa-
rait chaque jour comme une dimen-
sion essentielle des maladies chro-
niques ou graves. Cette rubrique du
« Quotidien », réalisée avec le sou-
tien institutionnel des Laboratoires
Novartis, a pour objectif de traduire
cette réalité par des cas concrets
de la médecine praticienne.

maient plus et étaient visiblement tres
mal. « Les parents m’ont parlé des symp-
tomes de leurs enfants, explique le Dr Re-
bot. Je leur ai conseillé d’aborder la
question du cancer de la mere plus clai-
rement ; puis, j'ai moi-méme parlé aux
enfants a l'occasion d'une visite 4 ma
patiente. Les choses se sont peu d peu
apaisées. »

« Quelques fois, la souffrance de l'en-
Sfant s’exprime beaucoup plus tard a
l'dge adulte, souligne encore le Dr Rebot.
Comme le cas de cetle patiente, présen-
tant de nombreux symptomes névro-
tiques, qui a découvert en analyse que sa
souffrance venait de la maladie de sa
mere pendant son enfance. » Un défaut
de soin ou d’attention, du fait de la mala-
die d'une meére - une dépression par
exemple - peut entrainer une carence af-
fective grave chez I'enfant ; cela d’autant
plus qu'on ne lui a pas expliqué ce qu'était
la maladie et pourquoi sa mere est peu
présente aupres de lui. « On retrouve
souvent chez les personnes obeses un
traumatisme de cel ordre : un événe-
ment mal compris pendant Uenfance
- une maladie et/ou un manque d'atten-
tion. L'enfant prend Uhabitude de réagir
a ses émotions négatives par un com-
portement de compensation — en l'occur-
rence manger. Il faut lui faire prendre
conscience que ce comportement n'est
pas adapté, comme l’émotion ressentie
durant Uenfance face a l'événement
nétail pas non plus adaptée », estime le
Dr Rebot.

Le médecin traitant face a la
souffrance de I'enfant. Le cancer
est encore bien souvent un sujet « tabou »
pour les patients, qui, sous le choc de
I'annonce du diagnostic, préferent cacher
la vérité a leurs enfants dans I'espoir de
les protéger. Mais, c’est généralement
tout le contraire qui se passe ; les enfants
sentent I'angoisse des parents sans la
comprendre et développent des symp-
tomes. Comment le médecin traitant
peut-il inciter les parents a parler simple-
ment a leurs enfants ? Que dire aux en-
fants et comment ? Comment prévenir
ou prendre en charge la souffrance des
enfants devant un parent atteint d'une
maladie grave comme un cancer ?

Les répercussions sur I'entou-
rage. Létude FACE, menée en partena-
riat avec la Société francaise de psycho-
oncologie, a permis d’évaluer pour la
premiere fois en France 'impact du can-
cer du sein sur la qualité de vie de la pa-
tiente et son retentissement sur I'entou-
rage (conjoint et enfants). Ainsi, elle
montre qu'apres un traitement lourd, la
maladie est mieux vécue par la patiente
que par son entourage ; les enfants dra-
matisent tout spécialement la situation
lorsqu'’il s’agit du bien-étre physique de
leur mere. Les répercussions de la mala-
die sur I'enfant ne sont pas négligeables :
67 % ont mal vécu 'annonce du diagnos-
tic et 65 % ont mal vécu le retour de la pa-
tiente au domicile apres chimiothérapie ;
17 % des enfants se sentent anxieux de-
puis le cancer de leur mere ; 50 % lui
consacrent davantage de temps.

Le secret toujours pire que la
vérité. Comme le Dr Rebot, Nicole
Landry-Dattée (psychanalyste a I'unité
de psycho-oncologie de I'IGR) estime
que, ne pas dire la vérité a un enfant sur
la maladie de I'un de ses parents — sous
prétexte de le protéger — est une mau-
vaise solution. « Les enfants s’apercoi-
vent toujours du changement physique
et/ou émotionnel de leur parent malade
ils voient bien que la vie d la maison a
changé — arrét de travail, fatigue, hos-
pitalisation. Et surtout, ils percoivent
tres bien Uanxiété de leurs parents.
Comme on ne leur dit rien, ils n'osent

pas poser de questions et laissent libre
cours a leur imagination. Or, comme le
dit le Dr Rebot, un enfant imagine tou-
Jours pire que la réalité. Et si le secret
n’est pas levé, Uenfant se construit sur
des malentendus et peut ensuite dévelop-
per une dépression tres grave. C'est ce
qu’tllustre le deuxieme cas rapporté par
le Dr Rebot ; celui de cette jeune femme
qui a découvert en analyse que sa dé-
pression chronique avait pris racine au
moment de la maladie puis de la mort
de sa mere, épreuve familiale qui
n'avait jamais fait Uobjet d’explications
claires. »
« Un enfant comprend tres bien les si-
tuations, insiste Nicole Landry-Dattée. Il
Sfaut i parler clairement, avec les vrais
mots, quel que soit son dge. Et méme s’il
est trop jeune pour savoir ce que “can-
cer” ou “dépression” veut dire, il entend
le diagnostic et le comprendra plus tard.
En réalité, les mots font plus peur aux
adultes qu'aux enfants. L'annonce d'un
“cancer” ou d'une “sclérose en plaques”
est d’abord un choc pour les parents eux-
mémes, qui veulent éviter la violence de
la révélation a leurs enfants. Pourtant,
ils dotvent leur expliquer ce qui se passe
sans drame et avec des mots gentils.
Bien sir, il faut déja qu’ils aient eu le
temps de “digérer la nouvelle”. Mais, il
ne faut pas trop repousser le moment de
parler. Comme le souligne le Dr Rebot,
les enfants percoivent vite les change-
ments et échafaudent un drame & par-
tir de ces observations. Il faut donc leur
dire le diagnostic avant toute hospitali-
sation ou traitement lourd. En défini-
tive, pour le médecin traitant, aider un
enfant, c'est surtout aider les parents a
dire ; mais pas dire a leur place. Si les
parents se sentent tres démunis, le mé-
decin peut étre présent au moment des
explications. Enfin, il faut rappeler aux
parents que “craquer” ou “pleurer” n'est
pas un signe de faiblesse, mais seule-
ment d’humanité. Les enfants compren-
nent cela tres bien, des lors qu’on leur
explique pourquoi on pleure. »
AT'institut Gustave-Roussy, Nicole Lan-
dry-Dattée a mis en place avec le Dr Ma-
rie-France Delaigue-Cosset, des groupes
de paroles d’enfants dont les parents sont
atteints de cancer. Le groupe est consti-
tué d'une dizaine de tout age - les fratries
sont vues ensemble quel que soit I'dge ;
les parents assistent aux séances en res-
tant en retrait (cela leur permet parfois
de s’apercevoir que I'enfant vit et pense
des choses qu’ils n’avaient pas imagi-
nées). Lobjectif est de permettre aux en-
fants d’exprimer leur ressenti et de poser
des questions sur la maladie de leur pa-
rent. Médecin, Marie-France Delaigue-
Cosset est 1a pour répondre a ce type de
questions. Deux semaines apres la pre-
miere séance, une deuxieme réunion per-
met d’évaluer comment les informations
ont été vécues. « Il ne s'agit pas d'une
psychothérapie, précise Nicole Landry-
Dattée ; si des difficultés particuliéres
ont émergé pour tel ou tel enfant, une
prise en charge spécifique peut étre
proposée. »
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