La vie des pairs au quotidien en SSR,
quels enjeux?

Journée de formation Paliped - 22/03/2022
"Fratrie, camarades, aidants d’un enfant en soins Amandine Lambert, Psychologue
palliatifs - le vécu des pairs" Fanny Chambon, Pédiatre



Cas clinique 1



Présentation

* Jeune fille d’origine algérienne, francophone
* Diagnostic d’Ataxie Télangiectasie porté en métropole

* Arrivée au HPR de Bullion, service Alaska, en 2017 (14 ans)

* Perte de la marche (FRE)
* Troubles de déglutition (gastrostomie)
* Troubles d'élocution (orthophonie/cahier de communication)



Vie dans le service

* A. est tres impliguée dans la vie du service (2017-2021):
* Participe activement a toutes les activités proposées : Individuelles ou Collectives
 Suivi en éducation spécialisée + école

* Place bien identifiée dans le groupe de pairs :

* Repere pour certains jeunes
* « Ancienne » pour les nouveaux arrivants

e "Turn-over" de patients important au gré des besoins de rééducation de

chacun (orthopédie, brilures, neuro, etc)



Evolution palliative

e Octobre 2020 : Diagnostic de Leucémie Aigué rapidement réfractaire
aux traitements proposes.

* Décembre 2020 : Passage en traitement palliatif.
* Année 2021 : Evolution en "dents de scie".

* Malgré cela : Maintien du Cadre

e Pour A : structurant et réconfortant
* Pour les pairs : "Normalisant", absence de relation de jalousie



Comportements des jeunes au regard de la dégradation

Evolution

clinique

Asthénie modérée
/ Alopécie

eAbsence de
questions

Réaction des
pairs

Grande Asthénie /
Réduction des activités

eRepérée par ses
pairs
eQuestionnement
sur I'absence

*Pas sur les raisons

Regain d’activité

eManifestation de:
ePlaisir
eBienveillance lors
d’expression
de fatigue pendant
les activités

Crises/poussées avec
des soins plus

importants

N

e Besoin de :

eSe regrouper

eDe s’isoler dans un
lieu hors du service

eSolliciter des
professionnels
non soignants




Le déces / L'annonce...

e Dégradation majeure sur une semaine, en chambre.
e Déces le lundi 04/10 a 12h30 : tout le monde est au self...

* Questions émergentes sur I'annonce :
* Quand?
« Comment ? (tout le service, en groupe, individuel)
* Qui ? (médecin, psycho, soignant référent,...)

e Elaboration d'un « plan d’action » selon :

* La durée d’hospitalisation
* 'attachement de chacun a A.
* Le degré de maturité / La sensibilité de chacun



Et Apres...

* Des jeunes toujours présents dans le service peuvent:

e Ré-évoquer des souvenirs de la jeune (dans les semaines qui suivent)

* Avoir toujours des remémorations par:

* La présence de photos

* De réalisation d’activités



Cas clinique 2



e Arrivée de Guadeloupe dans le service Nevada en Septembre 2021 :
 Tumeur abdominale mais parfait état général.
* Enfant pétillante et intégrée au service !

* Fin Octobre : Complication post chirurgicale = ACR compliqué d'anoxie
cérébrale

. 1e£I Décembre : retour au HPR en état paucirelationnel, lourdement
sédatée.

* Durée de |a prise en charge palliative 2 mois.



Comportements des jeunes au regard de la dégradation

Evolution

clinique

Pétillante, Vive et
présente dans la vie du

Absence de sortie de la
chambre

Porte de sa chambre
fermée

Retour : état général

dégradé +++

service

eIntégrée,
considérée comme
une copine par
certains jeunes
ePartage de grigris
avant départ en
hospitalisation

Réaction des
pairs

*Choc de l'image du
corps,
everbalisation de
peur et d'inquiétude
*Angoisse de mort
*Mise en parallele
des vécus
eTristesse de ne plus
étre en contact

.

eQuestion sur la
reprise d'activité
pour K.
eExpression de la
difficulté de la voir
inerte
e|dentification de la
tristesse des
parents de K qui
sont présents sur le
service

eRéalisation de
cadeau

eFantasme de ce qui
se passe dedans
Crainte qu'il puisse
se passer quelque
chose
eTendance a
modifier le volume
de leur voix au
abord dela
chambre




Déces le 01/02 a 19h00 en présence de la famille et des soignants
Les enfants sont tous en salle de jeux avec le frere de K avec les éducateurs

Questions émergentes sur I'annonce :
 Quand ? (le soir méme ? le lendemain? )
e Comment ? (tout le service, en groupe, individuel)
* Qui ? (médecin, psycho, soignant référent,...)
* Quels mots selon le vécu par rapport a la mort ? (recours aux familles)

Elaboration d'un « plan d’action » selon :
e La durée d’hospitalisation
e 'attachement du jeune a K.
* Le degré de maturité / sensibilité de chacun
* La présence ou non d'un parent sur place (un refus !)



Type
d'annonce

Individuelle *

Collective

Non controlée °

Réflexion : Annonces aux pairs

Raison du choix

Niveau de relation / connaissance de le/la jeune i

Niveau de compréhension
Présence des parents dans le service

Histoire de vie
Relation :
* Entre jeune
* Avecle/ladéfunt/e
Date d'arrivée dans le service
Eviter la sidération par la présence d'un pair

SMS d'annonce envoyé

Information collégialement
demandée:

A-t-elle/il souffert?
Est-elle/il parti(e) en paix?

Réaction des jeunes

Volonté d'ajustement du comportement quand premier
a savoir

Questionnement sur la connaissance des autres de la situation
Projection de sa tristesse sur la
tristesse des soignants comme mise a distance

Parole redondante comme pour intégrer l'information

Permettre les échanges post annonce
Potentiel renvoi a une angoisse de mort partagée par le vécu

Besoin d'échanger
Expression des sentiments (tristesse, larmes,...)



Reflexion sur le niveau d’information
des pairs // au niveau d’information du jeune

Ne voulant pas savoir /ne
posant pas de question sur
sa situation

Ne sachant pas / Ne
s'autorisant pas questionner
le professionnel

Enfants/ Ado subissant intervention,
retour tres dégradé et en fin de vie

Enfants / Ado connaissant
I"issue

Mot Palliatif / Fin de vie non

utilisé

Fratrie sachant l'issue / Refus
des parents d'aborder l'issue
avec le jeune

Difficilement supportable pour les
parents d’entendre palliatif

Souhaitant la partager

Non évoqué avec les pairs

Jeune SSR non au courant de
la situation => Sentiment de
normalité

absence d’information au pair sur
I'issue a court ou long terme mais
accompagnement sur la
modification de |'état

évocation et mise en place
d’activités autour de la
mort et des besoins.




Merci de
votre
attention




