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Quoi de plus injuste et triste, que le décès d'un très
jeune enfant. Et quoi de plus dur que résister à l'assaut
des leçons des "bien-pensants".... Malgré les années qui
ont passé depuis cette cicatrice qui le ronge. Aux
travers de lettres, il nous décrit tous ces moments qu'il a
traversés : chagrin, détresse, culpabilité, partage,
soutiens.... Contrôler et surmonter font partie de son
caractère. Il met tout en oeuvre pour affronter ce grand
bouleversement tant dans sa vie familiale, que
professionnelle. Claude Veyrac. [RA]

Ce que les corbeaux nous laissent
Sophie Leullier
Dupuis 2024

En pleine Normandie médiévale, Adalrik et Tarik,
grandissent aux côtés de leur maman, Galswinthe.
Lorsqu'Adalrik est assassiné, Tarik se mure dans le
silence, miné par la culpabilité. Hanté par le
fantôme de son frère, il recherche une vengeance
qu'il espère salvatrice. Bercée par les croyances
celtes et vikings, impuissante face à la tristesse de
son fils, Galswinthe se réfugie dans l'étude de textes
anciens pour guider Adalrik dans le royaume des
morts.
Un récit puissant et orageux qui sonde les relations
familiales rongées par l'épreuve du deuil. [RA]

Mamange mais pas que
Pascaline Brioso
Hello Editions 2024
A quel point notre vie bascule-t-elle
à la suite du décès de notre enfant ?
Pascaline et sa famille perdent Anna
et c'est la descente aux enfers. C'est
lors de nuits blanches, lorsque la
douleur venait transpercer son corps
et son esprit, que la jeune " ? 

Au bord des lèvres - La vie ne tient qu'à un fil
Luceria
Etre vu pour être lu, 2024

Luceria est sage-femme spécialisée dans le deuil périnatal, ce moment intime où se
mêlent fragilité et force des personnes face à la mort contre laquelle on ne peut rien.
Parmi ses missions, fournir une information juste malgré les thèmes difficiles à aborder et
libérer la parole sur des sujets sensibles avec respect, bienveillance, empathie et
humanité.
Lorsque vous perdez un bébé pendant la grossesse, c’est avec l’accouchement que tout
change. Et que le pire survient : la solitude et le silence.
Perdre un bébé en tout début de grossesse est souvent un non-événement pour la
société. Il faut que le monde sache qu’une grossesse qui s’interrompt fait mal, brise le
cœur et marque à vie. Et qu’aucun autre bébé n’effacera jamais ces sentiments-là.
Et si chaque bébé venait apporter un message, un cadeau, montrer un nouveau chemin à
ses parents ?
Le message reçu par Luceria est de transmettre son expérience, elle qui accompagne tant
de femmes qui mettent au monde leur bébé, et qui vient de perdre son 4è petit ange.
[RA]

mamange ? " décide d'écrire, écrire sa vie, un bout
d'elle-même, à la recherche d'une échappatoire pour
s'en sortir, pour l'amour de ses enfants et de son mari.
Au fil des mois et des années, son chemin vers le deuil
s'est construit, passant de la folie à la douceur de
belles rencontres. C'est sans tabous et sans paillettes
que vous allez vivre, à ses côtés, l'impensable combat
qu'est la perte d'un tout petit, avec ce besoin de se
souvenir, de comprendre, pour se reconstruire et
revivre comme une nouvelle vie. [RA]
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Pédagogie de la finitude : théories et pratiques

Jacques Cherblanc, Christine Fawer Caputo, Josée Masson
Hermann 2024
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A protocol for a pilot randomised controlled trial
of unguided internet cognitive behaviour
therapy for grief in adolescents

Sarah J. Egan, Caitlin Munro, Sian B. Pauley-Gadd
Internet Interventions Vol.38 2024

Grief is highly prevalent in adolescents, however, there
have been no studies investigating internet delivered
cognitive behaviour therapy for grief in adolescents
(ICBT-G-A). In this paper, the co-design of an unguided
ICBT-G-A intervention is described, and a protocol
outlined for a pilot randomised controlled trial of the
intervention. Participants will be randomised to the
intervention (delivered via eight modules over a four-
week period) or a four-week waitlist control.
Intervention participants will complete a follow-up
assessment at one-month post-intervention (eight
weeks from the pre-intervention assessment). The
intervention outcomes assessed at pre-intervention,
post-intervention and follow-up include wellbeing and
symptoms of anxiety, depression, post-traumatic stress,
and prolonged grief. User feedback on experiences and
acceptability of the intervention will be sought and
feasibility assessed via programmatic data on
recruitment and attrition. [RA]

La pédagogie de la finitude est à la fois très ancienne - aussi vieille que la sagesse, pourrait-on
dire - et toute récente, dans le sens d'une éducation destinée aux élèves. Dans le contexte
scolaire, elle vise la prise de conscience que tous les êtres vivants sont limités. Une telle prise de
conscience amène une meilleure connaissance de soi et du monde qui nous entoure. Il s'agit
donc d'encourager l'élève à réfléchir à ses propres vulnérabilités et à celles d'autrui.
Cette réflexion nourrit une attitude plus empathique et bienveillante et des comportements
tournés vers la solidarité et la coopération. Comment y parvenir ? En utilisant des méthodes
variées. Cet ouvrage propose des pratiques éducatives concrètes d'éducation à la finitude, dans
le cadre d'enseignements disciplinaires (art, français, géographie...), mais également hors de
ceux-ci. Les enjeux spirituels et existentiels sont aussi considérés et des modalités
d'accompagnement laïque sont proposées. [RA]

Parental Attitudes Towards Palliative Care in
Pediatric Oncology: Insights from Bereaved
Families

LIsaac Martinez, Elizabeth S Davis, Courtney E Wimberly
Journal of pain and symptom management publ en ligne
09/09/2024

Context: Palliative care (PC) has shown significant growth
in the US and is associated with improved patient and
caregiver experiences. Nevertheless, there are concerns
that PC is underutilized in pediatric oncology.
Understanding parental attitudes towards PC is crucial to
improving PC utilization.
Objectives: This study aimed to explore bereaved parent
attitudes towards PC in pediatric oncology.
Methods: This study used data from Alex's Lemonade
Stand: My Childhood Cancer Bereavement Survey. The
survey included questions regarding bereaved parents'
attitudes towards PC.
Results: The survey included 72 bereaved families. Parents
completed the survey a median of 11 years after their
child's death. PC was involved in 71% of cases. These
families were more likely to have do not resuscitate (DNR)
orders, an advanced care plan, hospice care, a planned
death location, and for their child to die outside the
hospital. Although most parents (86%) agreed that it is a
doctor's obligation to inform all patients with cancer
about PC. PC referrals appeared to happen later than
parents preferred. Lack of PC involvement was primarily
due to PC not being offered or sudden death of the child.
Conclusions: Parental hesitancy should not be viewed as a
barrier to PC involvement. Although parents held mixed
attitudes about PC, families accepted PC, desired earlier
referrals, and believed it was a doctor's obligation to offer
PC. These findings highlight the need for timely PC
referrals, improved education, and increased awareness of
PC services to enhance the integration of PC in pediatric
oncology. [RA]

Lumière sur les soins palliatifs

Le reportage « Lumière sur les soins palliatifs » retrace le
parcours possible d’un patient en soins palliatifs :
l’hospitalisation à domicile (HAD), les Unités de Soins
Palliatifs (USP) et l’Equipe Mobile de Soins Palliatifs (EMSP).
Même s’il concerne que le monde des adultes, c’est un
message universel d’espoir et de démystification des Soins
Palliatifs.
A terme, une meilleure connaissance de ces prises en soins
des professionnels et du grand public permettra d’anticiper
l’accompagnement, de sécuriser et de fluidifier les parcours.
A voir (durée 15:12)

Les filières du territoire Flandre Maritime
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Scolarisation en milieu ordinaire des jeunes en situation palliative : attitudes,
pratiques et mise en sens
La vie, la mort... on en parle ?
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31ème Congrès SFAP
18-20 juin 2025
Lille

Appel à communication (date limite 4 novembre)
https://congres.sfap.org/fr/form/appel-a-
communication-2025

Le projet de recherche « Scolarisation en milieu ordinaire des jeunes en situation palliative :
attitudes, pratiques et mise en sens », porté par l’Université Paris Cité et le Cnam, a démarré en
septembre. Dans le cadre de ce projet, 1 post-doctorante en psychologie et 2 post-doctorants
en sociologie s’intéresseront, pendant 3 ans, en lien avec les équipes de soins palliatifs
pédiatriques, aux trajectoires d’enfants et d’adolescents vivant avec un cancer incurable et
étant scolarisés dans leur établissement d’origine. Le projet est financé par l’Institut National du
Cancer.
Plus d’information

9ème journée régionale Eiréné
3 avril 2025 - LIlle

Thématique : >Métamorhose, adolescence et
soins palliatifs

Plus d’information à venir

Eiréné, ERRSPP de Nord-Pas-de-Calais

Journée régionale des soins palliatifs et d’accompagnement Pays de la Loire

Plus d’information à venir

Save the date
22 mai 2025 – Laval

A vos agenda

Présentation congrès de la SFAP Lille 2025

La littératie en soins palliatifs et de fin de vie : apprendre à se comprendre

Journée scientifique francophone internationale en soins palliatifs et de fin de vie
6 février 2025

Il existe de nombreux mythes et fausses croyances sur les soins palliatifs et les soins de fin de vie (SPFV) tels que ceux-ci
ne concernent que la gestion des symptômes, ou encore qu’ils sont réservés exclusivement aux personnes mourantes
et qu’ils ne sont pas adaptés aux enfants. Il est donc essentiel de les démystifier, de maintenir informées les parties
prenantes et de permettre l’acquisition de compétences auprès de la population, des patients et de leurs proches ainsi
qu’auprès des intervenants afin qu’ils soient en mesure de comprendre, d’évaluer et d’utiliser l’information en santé
quant aux différentes trajectoires de soins, du mourir et de la mort. Cette journée sera l’occasion de présenter des
portraits, des constats et des suggestions d’amélioration et d’innovation. Elle servira également de fondation pour la
poursuite des recherches visant à mieux comprendre et soutenir l’amélioration de la littératie des personnes en SPFV,
de leurs proches, des intervenants et de la population.

Journée organisée par la Plateforme nationale pour la recherche sur la fin de vie et le Réseau québécois de recherche
en soins palliatifs et de fin de vie (RQSPAL)
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