Bienvenue! Ces activités taideront a
réfléchir aux effets sur ta vie d'une
maladie qui affecte un de tesS proches.
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: Adultes : Veuillez lire les :
| « Renseignements pour les |
: adultes » a la page 63 |

nment L{tiliS cr
ce cahier

A toi de décider comment tu veux utiliser ce cahier. 1l a été congu
pour S'appliquer a beaucoup de maladies et de Situations différentes.
Il se peut donc que certaines parties te semblent plus utiles que
drautres. Cest normal! Libre a toi de Sauter certaines parties ou de
modifier desS exercices.

Tu peuXx :

0 Avancer a ton propre rythme

0 Sauter des parties

O Revenir a certaines parties plus tard

O Faire les activités a ta facon

o Arréter quand tu veux

0 Conserver teS réponses

0 Travailler avec un parent ou un Soignant

1l se peut que tu aieS beaucoup de questions, démotions et d'idées différentes pendant
que tu fais les activités de ce cahier. Si tu veux, tu peux en parler ou les faire avec un
parent, un Soignant, un intervenant ou un autre adulte de confiance qui pourra t'aider si
tu as des émotions ou deS questions difficiles.
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1l y a peut-étre des activités que tu voudras faire par toi-méme, ou avec quelqu'un, mais
Sans$ parler de ce que tu ressSens. Tu as le droit. Si quelqu'un t'aide, explique-lui dans
quelles parties du cahier tu as besSoin de Son aide et de quelle fagon. Par exemple, tu
pourrais lui dire :

0 Est-ce quon peut faire cette partie ensemble?

o Est-ce que tu peux rester avec moi pendant que je fais cette partie?

0 Jaimerais faire cette partie Sans perSonne dautre autour.

0 JaimeraiS que tu restes avec moi pendant que je fais cette partie, mais je ne veux pas
parler de ce que je reSsens.

1O

N\, Ce cahier propoSe desS

N4 activités pratiques :
prendsS-toi un carnet ou
un bout de papier pour
dessiner!

Tu peux réaliser les activités comme tu le
Veux.
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P
AEIR
Qui SuiS-je”?

Jai o ansS. Jhabite a

Quelqu'un que jaime beaucoup a une maladie.

Cette persSonne, clest Sa maladie s'appelle ..

Voici dautres perSonnes que jaime beaucoup :

\. Activité : Si la maladie

¥4 était un personnage..

N

~ Activité : Les perSonnes
*4 qui mentourent

utilise une tablette a dessin pour faire un Imagine que la maladie de la perSonne est un
collage ou un album de photoS des perSonnes perSonnage de bande desSsinée. De quoi aurait
qui tentourent. Tu peux les deSSiner ou les l'air ce perSonnage? Peux-tu le dessiner ou
peindre, ou découper et coller des photoS que le peindre? Comment Se comporterait-il? Que

tu auras imprimées. dirait-il? Que ferait-il? Que voudrais-tu lui faire

ou lui dire? Invente une histoire ou crée une
bande desSinée avec ce perSonnage. Tu pourras
garder ton histoire, ou encore la déchirer ou
la couper en mille morceaux. Tu faiS ce que tu
veux!

Revenir au Point de départ
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1 Ire l@S
changements

Certaines maladieS Sont présentes a la naissance, dautres sont
diagnostiquées tres té6t. Il y en a aussi qui arrivent plus tard sans
qu'on S'y attende.

La maladie de la perSonne que jaime est : (ChoiSiS une

réponse)
O Trés nouvelle : elle a commencé il n'y a pas longtemps.

0 Plus trés nouvelle : elle a commencé il y a un certain temps, mais elle empire.
o Pas nouvelle du tout : elle a commencé il y a longtemps, mais elle empire.
O Je ne Sais pas

0 Autre:

Quand la maladie apparait ou Saggrave, elle peut causer des changements que tu as
peut-étre remarqués chez la perSonne. Son corpsS te Semble peut-étre différent quand
tu la regardes ou la touche. Tu as peut-étre des pensées ou deS émotions que tu n'avais
jamais eues avant. Peut-gtre aussi que vous ne pouvez plus faire leS mémesS choSes
enSemble.
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ExploronS cesS changements et leur signification pour toi

Les changements chez la perSonne

La perSonne peut ressentir de la douleur, de I'inconfort ou de la fatigue. Sa fagon de
bouger, de pensSer, d'agir, de resSentir ou de Se comporter peut avoir changé. Peut-étre
méme que Son corpS ne fonctionne plus comme avant.

As-tu remarqué ce genre de changements?

Quest-ce qui a changé?

Quand as-tu commencé a remarquer ceS changements?

Quest-ce que ¢a te fait?

LeS changements dans voS moments enSemble

Vous ne passez peut-étre plus autant de temps ensemble, ou ce n'est plus comme avant.
1l se peut aussi que tu ne saches plus comment occuper ton temps avec la personne si
la maladie I'empéche de faire les mémes choSes que dhabitude. Si oui, tu fais peut-gtre
ces choses différemment, par toi-méme, avec quelquun dautre ou plus du tout.

As-tu remarqué ce genre de changements?

Quest-ce qui a changé?

Quand as-tu commencé a remarquer ceS changements?

Quest-ce que ¢a te fait?
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Ce que tu ressens dans TON corps
Dans les moments difficiles, le corps peut ressentir différentes choses comme la
douleur, l'inconfort ou de fatigue. Le niveau d'énergie et l'appétit peuvent aussi varier.

As-tu remarqué des changements dans ton corps?

Quest-ce qui a changé?

Quand as-tu commencé a remarquer ceS changements?

Quest-ce que ¢a te fait?

Les changements dans tes pensées et ta facon de penser
Cest possible que tu aies plus de difficulté a te concentrer, a penser ou a parler de ce
qui Se passe. Tu as peut-étre des craintes ou des questions au sujet de la maladie et des
changements que tu remarques.

As-tu remarqué des changements dans ta capacité de penser, de te
concentrer, de parler ou d'apprendre?

Quest-ce qui a changé?

Quand as-tu commencé a remarquer ceS changements?

Quest-ce que ¢a te fait?
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LesS Sentiments, les émotions et I'humeur
11 se peut que tu ressentes des émotions nouvelles, différentes ou plus fortes quavant.
Ton humeur a peut-étre changé aussi.

Trouves-tu que tes émotions Sont différentes ou plus fortes?

Quest-ce qui a changé?

Quand as-tu commencé a remarquer ceS changements?

Quest-ce que ¢a te fait?

Proches et amis

Tu n'as peut-&tre plus la chance de voir certains amiS ou membres de ta famille aussi
Souvent. I Se peut aussi que tu passes beaucoup plus de temps quavant avec
différentes personnes ou que certaines ne te traitent plus de la méme fagon. Tu trouves
peut-étre difficile de faire desS choSes qui ne Sont plus comme avant ou de parler de ces
changements.

As-tu remarqué ce genre de changements?

Quest-ce qui a changé?

Quand as-tu commencé a remarquer ceS changements?

Quest-ce que ¢a te fait?

Ma vie, sa maladie 5



La vie quotidienne

Tu trouves peut-étre que ta vie a beaucoup changé. Tes activités quotidiennes
habituelles - colorier, grimper aux arbres, Suivre des legonS de muSique, pratiquer des
Sports, etc. - peuvent te manquer. Tu ne les fais peut-&tre plus aussi Souvent parce que
la perSonne n'est plus capable daller te reconduire a causSe de Sa maladie, ou parce que
l'adulte qui t'aide dhabitude doit S'occuper de la perSonne malade.

Quest-ce qui a changé dans tes activités quotidiennes?

As-tu moins de temps pour faire ce que tu faisais avant?

Passes-tu plus de temps a faire autre chose?

Quest-ce que ¢a te fait?

Activité : Savoir a quoi
N4 sattendre

LeS grands changements donnent parfois
l'impression que tout est différent et inconnu.
En te créant un calendrier, il Sera plus facile
pour toi de te préparer et de Savoir a quoi
tattendre. Tu peux utiliSer un calendrier que
tu as déja, t'en imprimer un ou t'en faire un
avec du papier de bricolage et des crayons.
InScriS Sur ton calendrier ce que tu vas faire,
a quel endroit et avec qui. Décore-le et affiche-
le & un endroit visible pour Savoir ce qui S'en
vient dans les prochains jours.

Revenir au Point de départ

Ma vie, sa maladie



Le corps et
lesprit

Une maladie grave a différents effets sur la perSonne malade et Son
entourage. Le fait de comprendre ce qui Se passe et de Savoir comment
exprimer ce que tu ressens peut taider a en parler et méme a trouver
des fagons de te remonter le moral

1l y a de nombreusSes fagonS de montrer ou dexprimer ce que tu Sens dans ton corps

et les pensées qui thabitent. Tu peux les deSSiner, les écrire ou utiliSer des chiffres
pour meSurer lintensité de tes émotions. Dans cette partie, tu peux essayer différentes
choses pour voir ce qui te plait le plus.

Ma vie, sa maladie 7



Ce qui Se passe dansS SON corpS

Voici quelques exemplesS de choSeS qu'une perSonne peut Sentir dans Son corps a cause
de sa maladie. Y en a-t-il que tu as déja vu la persSonne ressentir? As-tu des questions
Sur l'une ou l'autre de ceS choses?

Encercle ou pointe les chosSes que tu as déja remarquées ou au Sujet desquelles tu as
S W\ 913, )

desS questions.
s ¥l S 1’;‘1”%/}
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b

Mal a la téte Mal au ventre Vomissements (ou Douleur vive Douleur vague Avoir chaud
envie de vomir)
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Avoir froid Engourdissements Etourdissements Démangeaisons Piqlres d'aiguilles
/N
Avoir plus faim ou Fatigue plus Faiblesse Difficulté a dormir Pas capable de Changements
moins faim grande rester en place auditifs
‘ ®
Changements Changements dans Confusion,
visuels le goGt ou I'odorat changements de
comportement

As-tu remarqué des choSes chez la perSonne qui ne Sont pas dans cette liste? Si oui,
lesquelles? Tu peux les écrire ou les dessiner.

Ma vie, sa maladie



La perSonne a peut-étre essayé beaucoup de choSes dans le
but d'aller mieux. ParlonsS un peu de ceS chosSes, et voyons
Si elles fonctionnent toujours ou la plupart du temps,
parfoiS ou jamaiS. NouS Sommes tous différents, alors il n'y
a pasS de bonne ou de mauvaiSe réponse.

Dans chacun des trois cercles, ajoute des exemples de choSes qui fonctionnent :
Toujours ou la plupart du temps; parfois; jamais.

ToujoursS ou la Parfois Jamais
plupart du temps

Y a-t-il autre chose que tu aimerais que la perSonne essaie? Ecris tes réponses ici :

Ma vie, sa maladie 9



Ce qui Se pasSe dansS TON corpsS

Il Se peut que tu Sentes aussi des différences dans ton
corpS a cauSe deS changements, questions ou inquiétudes
ameneésS par la maladie de la perSonne.

1l est trés important que tu comprennes que ce n'est pas parce que tu ressens
certaines des mémes choses dans ton corps que tu as une maladie toi aussi. Parle de ce
que tu ressens et de ce qui pourrait te faire du bien & ton médecin, a un parent ou a un
autre adulte en qui tu as confiance.

ChoiSis un Symbole pour chaque choSe que tu SensS dans ton corps.

utilise la silhouette pour montrer ou tu Sens chaque choSe dans ton corps, Soit en
tragant une ligne entre le Symbole et cette partie du corps, Soit en la pointant du doigt.

L Quest-ce qui fait mal ou qui est désagréable? Choisis un Symbole qui correSpond a
la sensation et dessine-le Sur la Silhouette. Par exemple, tu peux représenter une
douleur vive par un triangle ou un éclair, ou des picotements par des petits points.

2. Quest-ce qui est comme dhabitude? Utilise ton crayon de couleur préféré pour
colorier les parties de ton corps ou tu ne Sens rien d'anormal.

Ma vie, sa maladie 10



Voici des exemples de choSes que tu peux Sentir dans ton corps a cause des
changements, des questions et des inquiétudes amenés par la maladie de la perSonne. Y
en a-t-il que tu as senties?

Si oui, lesquelles? Encercle ou pointe les choses que tu as senties dans ton corps ou
pour lesquelles tu as des questions.
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Mal a la téte Mal au ventre Vomissements (ou Douleur vive Douleur vague Avoir chaud
envie de vomir)
=
) e -,
& éwa @7
Engourdissements Etourdissements Démangeaisons PigQres d'aiguilles
/7 N
Avoir plus faim ou Fatigue plus Faiblesse Difficulté a dormir Pas capable de Changements
moins faim grande rester en place auditifs

Changements Changements dans
visuels le golt ou l'odorat

SenS-tu des choSes dans ton corps qui ne Sont pas dans cette liste? Si oui, lesquelles? Tu
peux les écrire ou leS dessSiner.

Ma vie, sa maladie 1



Réfléchis aux différentes choSes que tu Sens, et ou tu les
SensS dans ton corps.

L Quest-ce qui fait mal ou qui est désagréable? ChoisiS un Symbole qui correSpond a
la sensation et desSsine-le Sur la Silhouette, ou pointe la partie du corps ou cette

SenSation est présente. Par exemple, tu peux représenter une douleur vive par un
triangle ou un éclair, ou desS picotements par des petits points.

2. Quest-ce qui est comme d'habitude? Utilise ton crayon de couleur préféré pour
colorier les parties de ton corps ou tu ne Sens rien d'anormal, ou pointe-les du doigt.
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Parfois, les sensations Sont plus ou moins fortes Selon le moment de la journée. Cest

normal. Si tu sais a quoi t'attendre, il sera plus facile d'y faire face.

Le matin Hon Corps..
iz,
-~
/—.
Ne falt pas Falt un peu Falt Falt mal Fait tres mal
mal mal moyennement
mal

Fait trés
trés mal

Est-ce que la douleur varie? Si oui, comment”?

I_ZAPr‘éS—midi Mon corps...

\\gé@ﬁ

N 5-6 7-8
Ne fait pas Fait un peu Fait Fait mal Fait trés mal
— \\ mal mal moyennement
j// / \\ \ mal

Est-ce que la douleur varie? Si oui, comment”?

Fait trés
trés mal

A Theure du Mon Corps...

coucher
Oe
\ =
0 1-2 3-4 5-6 7-8
Ne fait pas Fait un peu Fait Fait mal Fait trés mal
mal mal moyennement
mal

Fait trés
trés mal

Est-ce que la douleur varie? Si oui, comment?

La nuit Mon corps...
4
g S

1-2 34 5-6 -8 Fait tres

Ne fait pas Fait un peu Fait Fait mal Fait tres mal trés mal
? mal mal moyennement
mal
1% e e
Est-ce que la douleur varie? Si oui, comment”?
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Maintenant, voyons ce qui Se passe dans ta téte, et nous pourrons ensuite créer un plan

enSemble pour taider a te Sentir mieux.

Ce qui Se pasSe danS ma téte

Quand quelquun que tu aimes a une maladie, ¢a peut avoir un effet sur ton état desprit.

OO OB

Est-ce que la maladie de la perSonne peut
affecter meS pensSées?

Oui, c'est tres fréquent. Au début, il y a beaucoup
d'information a abSorber Sur la maladie et les traitements.
Tu as peut-&tre l'impression de ne penSer qua ¢a, méme Si
tu eSsaieS de pensSer & autre chose. CeSt normal d'avoir

beaucoup de questions ou de craintes par rapport au présent w
ou a l'avenir.

Est-ce que c'eSt normal d'avoir de la difficulté a réfléchir
ou a me concentrer?
Les changements, les questions, les inquiétudes et les émotions peuvent affecter la

concentration, par exemple a I'école. Tu asS peut-étre I'impression d'avoir les idées
embrouilléesS ou d'oublier plus facilement.

Ma vie, sa maladie 14



Jexplore meS penSées

Ajoute deS dessins, des Symboles, des motS ou des couleurs au cerveau ci-deSSousS pour
décrire tes pensées et ton état desprit.

Tu peux choiSir et encercler des choSes que tu aimes, des choSes qui te déplaisent
et dautres qui piquent ta curiosité ou te font peur. Si tu as parfois mal a la téte ou
les pensSéesS embrouillées, tu peux ajouter ca a ton dessin. Il n'y a pas de bonne ou de
mauvaiSe facon de faire. Laisse ta créativité s'exprimer!

Ma vie, sa maladie 15
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Imprime cette page et remplis-la de dessins,
de Symboles, de mots ou de couleurs pour
exprimer ce que tu penses. Tu peux inclure
toutes tes questions et craintes, et tous
tes eSpoirs, Souvenirs ou réves. Laisse ta
créativité S'exprimer!

-y
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-

O
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Mon plan d'action

1l y a beaucoup de choSes que tu peux faire pour te Sentir mieux dans ton corps et dans
ta téte. Voyons voir ce que tu as déja essayé et ce qui pourrait te faire du bien plus tard.
Chaque personne est différente. Il n’y a pas de bon ou de mauvais choix. C'est toi qui
décides.

Pour chaque image, pointe le bon cercle ou trace une ligne pour relier l'image au cercle :
Jai déja eSsayé; Je veux eSsayer, Je ne veux pas essayer, Je ne Sais pas Si ca

m'intéresse.
° o o C 5
Prendre un bain Faire des Ecouter de la Ecrire un journal Sortir dehors Passer du temps

étirements musique avec des animaux

A

Me reposer Respirer Faire du bricolage  Bouger ou faire de  Parler a quelqu’un Ecouter la

profondément I'exercice télévision ou un
film

-

A
QulL ESSAYER | | Non ?

Jai déja essayé Je veux eSsayer Je ne veux pas Je ne Sais pas Si ca
eSsayer m'intéresse

Y a-t-il autre chose que tu aimerais peut-étre essayer? Ecris tes réponses ici :

Revenir au Point de départ
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MeS émotionsS

La maladie d'un proche peut faire vivre beaucoup démotions. 1l y

a peut-&tre beaucoup de choSes qui ont changé dans ta vie. Ces
changements peuvent étre difficiles a vivre, ce qui peut faire que tu
reSSens différenteS choSeS comme la tristesse, la colére, l'eSpoir, la
peur, la confuSion ou la timidité.

Au milieu de toutes ces émotions difficiles, il arrive aussi qu'on Se
Sente bien. CertaineS perSonnes Se demandent si c'est mal de Se
Sentir bien quand un proche est malade. NON, ce n'esSt PAS mal de

Se Sentir bien et de profiter de la vie méme quand un proche est
malade. Tu reSSens SansS doute différentes choses et c’est normal. Ce
mélange d'émotions fait partie du deuil. Le deuil, c’est ce quon ressent
naturellement quand on vit quelque chose de trés difficile comme une
maladie grave chez un proche.

Ma vie, sa maladie 18
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As-tu déja vécu les situations suivantes :
o Rester longtemps dans un certain état desprit?

0 Passer rapidement d'une émotion a l'autre?

0 Ressentir différentes émotions (parfois méme contradictoires!) en méme temps?

0 Avoir les émotions engourdies ou ne rien Sentir du tout pendant un certain temps?
@ Toutes cesS réponses?

0 Autre chose?

ToutesS ces réactions et émotions Sont normales. Il n'y a pas de « mauvaiSe » fagon de
réagir. LeS émotions fortes peuvent étre difficiles a vivre. Voici quelques suggestions
pour taider :

O ApprendS a nommer tes émotions.

0 Demande-toi lesquelles Sont les plus difficiles pour toi.

O Apprends a reconnaitre ce que tu ressens quand tu as des émotions difficiles.
o Demande-toi ce qui te fait du bien quand tu as ces émotions.

O Parle de ce que tu ressens avec quelqu'un.

Ma vie, sa maladie
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Nommer ce que tu ressens

Voici une liste de choses qu'on peut ressentir. Tu ne leS ressens peut-étre pas toutes,
et certaines Sont peut-étre plus fortes que dautres. Ces choses peuvent aussi changer
au fll du temps. Certaines Sont agréables, dautres Sont désagréables. Demande-toi
lesquelles tu ressens le plus Souvent et pourquoi.

TIMIDITE : Dans un
groupe ou avec deS
étrangers.
BIEN-ETRE : Quand
ca va bien, que tu es
avec deS gens que tu

aimesS ou que tu fais des
choses qui te plaisent.

AGACEMENT : Quand
il y a des imprévus
ou que tu dois faire
deS choSes que tu n'as pas
envie de faire.

CURIOSITE : Quand
tu te demandes ce
qui va Se passer.
ENNUI : Quand tu as
l'impression quil ny
{ a rien a faire de

plaisant ou d'intéressant.

ESPOIR : De pouvoir
faire quelque chose
que tu voulais faire.
DESOBEISSANCE :
Quand tu ne Suis pas
les regles.

-~

. PEUR : De ce qui va
& ) changer dans ta vie

ou ta famille.

SUSPICION : Si tu
. pensSesS qu'on te
cache desS choses.

COLERE : Quand les
choses changent ou
ne vont pasS comme

tu veux ou que tu ne peux
rien changer ou décider.

JOIE : Quand tu
. passes du bon temps

et que tu fais des
choses qui te plaisent avec

des gens que tu aimes.

SURPRISE : Quand
. quelque chose (bon ou

mauvais) arrive et
que tu ne t'y attendais pas.

ANXIETE : Quand tu
g as peur de quelque
chose qui est arrivé

ou qui pourrait arriver, ou
que tu crois que les choses
vont mal tourner.

@ i)

? CONFUSION : Quand
tu as de la difficulté
a comprendre (p. ex.
un renseignement médical)
ou que tu ne sais pas
comment réagir.

®

EPUISEMENT : Quand
ton corps est tres

>/ fatigué ou que tu
n'en peuX plus des émotions
et pensées difficiles qui
thabitent.

(5

CHOC : Quand
quelque chose (bon ou
mauvais) arrive et
que tu ne t'y attendais pas.

i)

FEBRILITE : Quand tu
as hate de faire
quelque choSe ou de
voir quelqu'un.

©)

FRUSTRATION :
Quand les choses
changent ou ne vont
pas comme tu veux, que tu
ne peux rien changer ou
décider, ou que tu n'es pas
capable de faire quelque
choSe Sans aide.

Ma vie, sa maladie
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GENE : Quand les
gens te regardent ou
parlent de toi d'une

facon qui te rend mal a
laise.

FIERTE : Quand tu
@ accomplis une chose
difficile ou a laquelle

tu travaillais depuis
longtemps, ou que quelqu'un
remarque quelque chose de
bien a ton Sujet.

TRISTESSE : Quand
les choses changent
ou ne vont pas

comme tu veux, que tu ne
peux rien changer ou
décider, ou que tu n'es pas
capable de faire quelque
choSe Sans aide.

DEGOUT : Quand
é quelque choSe Sent
mauvais ou est

dégoutant.

DEPRESSION : Une
tristesse profonde
T qui dure longtemps

au Sujet de choses qui sont
arrivées ou que tu penses
qui arriveront.

@ SOLITUDE : Quand tu
" tennuies des gens
que tu aimes ou que
tu as l'impression que
perSonne ne peut
comprendre ce que tu
resSsensS, méme tesS proches.

CULPABILITE : Si tu
as dit ou fait quelque
: chose que tu

regrettes, peut-étre par
rapport a la situation ou
aux changements causés
par la maladie.

PRUDENCE : Quand
é tu dois éviter les
microbes ou que tu

asS peur d'eSpérer.

\ BOULEVERSEMENT :
Quand tes émotions,
pensées ou

inquié¢tudes te semblent
aller au-dela de ce que tu
peux Supporter.

JALOUSIE : Quand
quelquun a ou fait
quelaque chose que tu

ne peux pas avoir ou faire
toi-méme.

IMPUISSANCE :
<>[/Quand tu ne peux
rien faire pour
changer quelque chosSe de
trés important pour toi.

RECONNAISSANCE :
@ Dravoir pu faire
quelque choSe ou que

quelqu'un ait dit ou fait
certaines choses.

A\
/
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Culpabilité

Prudence

Bouleversement

De la jalousie
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' tr/

Impuissance

Reconnaissance

Pour répondre aux quesStions Suivantes, tu peux encercler
les visages ou les pointer du doigt, ou écrire tes réponses.

1. Comment te sens-tu aujourd’hui?

2. CertaineS choSeS qu'on resSent Sont plus difficileS que dautres. Lesquelles Sont les
plus difficiles pour toi?
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Il y a desS moments qui Sont plus difficiles que d'autres.
Pour certaines perSonnes, cest :

Voici des exempleS de moments qui peuvent étre difficiles pour certaines personnes.
EcriS ou dessine ce que toi tu ressens a chacun de ces moments. Si tu as dautres
exempleS de moments difficiles, écris-les ou deSSine-les au bas de la page.

la nuit quand elles Sont seules  quand la perSonne
malade est a I'hépital

avant un si elles ne peuvent pas quand elles se
rendez-vouS médical faire quelque chose réveillent le matin
quelles veulent faire

Ma vie, sa maladie
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Activité : Fais ta propre affiche « Ce que je resSens
aujourd’hui »!

Imprime cette page.

Colorie tous les visages et décore-les a ton gout.

Découpe les visages représSentant les choses que tu ressens le plus Souvent et colle-les Sur une
feuille de papier de couleur OU laisSe-les tous Sur la page que tu as colorige.

Découpe quelques fleches dans des papillons adhésifs (« Post-1t »). Utilise les fléches pour pointer
les choses que tu ressens.

Mets ton affiche & un endroit ou ta famille et toi pourrez la voir (p. ex. Sur le frigo ou a la porte de
ta chambre). Comme Ga, vous Saurez tous ce que tu ressens.

@)@ e

Timidité Bien-étre Agacement Curiosité Ennui
{
< 7
Espoir Surprise Peur Suspicion Colére

Joie Surprised Anxiété Confusion Epuisement
Fébrilité Frustration Géne Fierté
. °° ; :
‘ lra 2
Tristesse Dégoiit Dépression Solitude Culpabilité
N~
' ‘ <.¥
]
Prudence Bouleversement Jalousie Impuissance Reconnaissance
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Mon plan d'action

Affronter leS émotions difficiles

Que fais-tu quand tu ressens des choses difficiles? Voici quelques idées qui pourraient
taider :

Pour chaque image, pointe le bon cercle ou trace une ligne pour relier I'image au cercle
et indiquer Si c'est quelque chose que tu as déja essayé ou que tu veux essayer (ou pas).

Parler a quelqu’'un Sortir Prendre un bain Ecouter de la Jouer aun jeu
musique
2, § V
Essayer de dormir Pleurer Pratiquer la Manger Ecouter la
respiration télévision ou un
profonde film

-

A
QulL ESSAYER, | Non ?

Jai déja eSsayé Je veux eSsayer Je ne veux pas Je ne Sais pas Si ga
eSsayer m'intéresse

Autres choses que jaimerais faire
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Activité 1

BALL’EPONGE! Pour jouer, il te faudra des
marqueurs lavables, du papier & décalquer (ou
autre papier de bricolage lisse), deux a six
éponges, un peu de ficelle, du ruban adhésif en
toile (de type « duct tape ») et de l'eau dans un
Seau ou un grand bol.

O Alaide des marqueurs, écriS ou deSSine
les choses que tu ressens, les choses qui
causent ces Sentiments ou émotions, tes
cauchemars ou toute autre chose que tu
trouves difficile. Plus tu mets de la couleur,
mieux c'est!

O Découpe les éponges en laniére et attache
les laniéres ensemble par le milieu avec la
ficelle (il te faudra une a deux éponges pour
chaque balle), en Serrant bien. Tu obtiendras
un groS pompon.

O Avec le ruban adhésif, colle ton dessin a un
mur a l'extérieur ou dans la douche.

O Trempe les ball'éponges dans l'eau et lance-
les sur la feuille, encore et encore, jusqua

ce que les mots ou les dessins aient disparu.

Activité 2

BON DEBARRAS! Ecris ou desSine les choses
difficiles que tu ressens ou ce qui fait que tu
reSSens ceS choses. EnSuite, déchire le papier
en mille morceaux. Tu peux aussi utiliSer des
ciseaux.
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Exprimer ce que tu ressens

Explique aux autres ce que tu ressens. Crée un tableau, une liste ou un dessin des
choses que tu ressens et des choSes qui peuvent te faire du bien. Ta famille, ton
entourage et toi pourrez vous en Servir comme aide-mémoire. Voici un exemple :

Je ressens...Quand.. Ca me fait du bien de..
De l'anxiété Jai un examen. Prendre de grandes resSpirations.
De la jalousie MesS camarades de classe  Noter le pointage

jouent a un jeu auquel je ne
peux pas jouer.
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Exprime ce qui te fait plaisir

Crée un tableau, une liSte ou un dessin des chosSes qui te font le plus plaisir et qui te
font du bien. Ta famille, tes Soignants et toi pourrez vous en Servir comme aide-mémoire.
Voici un exemple :

Je ressens... Quand...

Un Sentiment de Sécurité Mon pére, ma mére ou la perSonne qui S'occupe de moi
revient de I'hopital.

De la fébrilité Jai un appel vidéo de prévu avec un ami.

Quand tu parles de ce que tu ressens avec ta famille et tes proches, tu les aides a
comprendre comment ilS peuvent taider.

Revenir au Point de départ
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7/

-

-

Parler de \la
maladie

il y a beaucoup de choSes que tu te demandes ou qui tinquietent au
Sujet de la maladie de la perSonne et de Ses traitements, il peut étre
utile de t'informer. Tu en Sais peut-&tre beaucoup ou trés peu sur la

maladie. Tu peux vouloir quon te dise tout ou Seulement

certaines choses.

Q@
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Pourquoi c'est parfois difficile de
poSer deS quesStions

Certaines questions sont difficiles a poSer, parfois méme trop, ce
qui fait qu'on se retient, pour différentes raisons.

Difficulté de trouver leS bonS mots

Cest parfois difficile dexpliquer ce qu'on veut dire ou Savoir.

Test-il déja arrivé de te retenir de poser une question parce que tu ne savais pas quels
mots employer?

CONSEILS :

@ Tu pourraiS commencer par dire : « Jai une queStion, mais je ne Sais pas vraiment
comment expliquer ce que je veux Savoir » EnSuite, tu peux dire ce que tu sais déja et
ce quil te manque comme information. Par exemple : « Je Sais ou est la maladie dans
Son corpsS, mais je ne comprends pas tellement comment elle S'est rendue 1a ».

o Si tu te poses beaucoup de questions en méme temps, tu ne sais peut-étre pas par ou
commencer. Tu pourrais te faire une liste et rayer les questions a mesure que tu les
poSesS. Ca devrait t'aider a te calmer. Dans la prochaine activité « Mon plan d'action »,
tu pourras réfléchir et créer ta liste de questions.

Peur de la réponSe

Tu te demandes peut-&tre si tu veux vraiment connaitre la réponse a ta question. Tu as peut-
étre peur aussi que Si tu dis quelque chose a voix haute, ¢a devienne possible. Cest normal,
mais ce n'est pas parce que tu dis quelque choSe a voix haute que ¢a va Se produire.

Y a-t-il des questions que tu te retiens de poser parce que tu ne sais pas si tu veux
Savoir la réponsSe? Y a-t-il des Sujets dont tu n'es pas a l'aise de parler?

CONSEILS :

0 Ecris tes questions, ce que tu ressens ou a quoi tu penses pour ne pas avoir a le dire
a voix haute. Puis dis ce qui te ferait du bien. Par exemple : « Jai beSoin d'un calin,
mais je nai pas envie de parler. » Ou encore : « Jaimerais te parler de quelque chosSe,
mais je ne SaiS pas par ou Commencer ».

o Commence par une quesStion facile. Si ¢a Se passe bien, eSSaie de poSer une queStion
un peu plus difficile. Continue comme ¢a juSqua ce que tu Sois plus a l'aiSe de poSer
des questions difficiles.
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Trouver la bonne perSonne a qui parler

Tu penSes peut-étre que perSonne ne connait la réponse a tes
questions. C'est possible. MaiS ¢a pourrait taider de leS poSer quand
méme et de parler de ce que tu ressens a une perSonne de conflance.

Test-il déja arrivé de te retenir de poSer une question parce que tu ne
SavaiS pas Si quelqu'un pourrait te donner une réponse?

CONSEILS :

0 As-tu déja parlé avec quelqu'un de la maladie, de ce que tu ressens ou dautres choses
difficiles? Est-ce que ¢ca S'est bien passé? Si oui, pourrais-tu retourner vers cette
persSonne pour lui parler? Si non, est-ce que tu pourrais demander a quelqu'un dautre
(p. ex. ton pére, ta mére, un membre de ta famille ou encore ton coach, un enseignant
ou une autre perSonne que tu connais)?

0 Tu peux commencer par dire : « Il y a quelque chose dont jaimerais te parler, mais
pensSes-tu que tu pourrais mécouter Sans essayer de trouver les réponSes a ma
place? »

Peur de faire de la peine aux autres

Tu aS peut-&tre peur de faire de la peine aux autres en
leur disant ce que tu penses et ressens. La plupart des @ @ @
parents veulent savoir ce qui trotte dans la téte de leurs

enfants, parce quils veulent les aider. Si tes parents se

mettent a pleurer pendant que tu parles, ce n'est pas a

cause de toi, mais bien a cause de la situation. Parler de ce qui te tracasse peut faire du
bien a tout le monde, parce que vous pourrez y faire face enSemble.

Test-il déja arrivé de te retenir de poser une question parce que tu avais peur de faire
de la peine a quelqu'un?

CONSEILS :

O Tu pourraiS commencer par dire : « Jai beSoin de parler de quelque choSe, mais jai
peur de te faire de la peine » PenSeS-tu que tu pourrais m'écouter Sans répondre tout
de suite?
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\ Activité : FaiS-moi un
“4 dessin!

Imprime cette page et remplis-la de dessins,

de Symboles ou de motsS pour repréSenter les
questions que tu te poses. Tu peux aussi écrire
ou dessiner ce que tu penses que tes proches
Se demandent eux-mémes ou les réponses
quils pourraient te donner. Laisse ta créativité
S'exprimer!

°®
——
®)
o)
®)
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Mon plan d'action

Dans cette activité, tu vas te créer une liste de questions

que tu pourras montrer & qui tu veux. Tes parents pourront
taider a imprimer ta liste ou a I'envoyer par courriel a un
profeSsSionnel de la santé ou a toute autre personne qui pourra
te donner des réponses. Si tu as dautres questions a poser
plus tard, tu peux toujours revenir a cette page et te créer une
autre liste.

Crée ta liste de questions :
L. Parmi les questions ci-dessous, choisis celleS que tu aimerais poSer.

0 Comment appelle-t-on cette maladie?

0 Ou est la maladie dans le corps de la perSonne?

0 Quels sont les effets de cette maladie?

o}

0 Quels médicaments ou traitements ont été utilisés jusqua maintenant? ________________

o

0 Quels ont été les effets de ceS médicaments et traitements, ou comment
fonctionnent-ils?

2. Ajoute tes propres questions ici :
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_ Activité : Fais-moi un
4 dessin!

Imprime cette page et remplis-la de dessins,
de Symboles ou de motS pour représenter

les questions que tu aimeraiS poSer a un
professionnel de la Santé dans les bulles
devant la bouche du perSonnage. Dans leS
bulles au-dessus de la téte du perSonnage.,
écris les questions difficiles que tu te retiens
de poSer ou ce que tu ressens a l'idée de poser
ces questions. Laisse ta créativité S'exprimer!

(

Revenir au Point de départ
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MesS outils pour
faire deS choix

Il y a deS questions quon poSe parce qu'on veut Savoir la réponse. Il y
en a dautres qu'on poSe parce qu'on a beSoin de prendre une décision.
Avant de prendre une décision, il eSt important de tenir compte de
tout ce dont il est question dans ce cahier : tes émotions, ce que tu
SenS dans ton corps, ce qui compte pour toi et ce que tu sais de la
Situation.

Dans la vie, il y a des petites et de grosses décisions :

o ExempleS de petites décisions : comment t'habiller, quel film aller voir, i tu vas
manquer un jour d'école, etc.

0 ExemplesS de groSses décisions : ce que tu veux Savoir au Sujet de la maladie et des
choses auxquelles tattendre, ou encore ce que tu veux faire et ou tu veux aller
pendant que la perSonne eSt malade. D'habitude, les enfants prennent ces décisions
avec leurs parents ou la perSonne qui Soccupe d'eux, Selon l'age quils ont. Quel que
Soit ton age, tu as le droit de poSer des questions et de donner ton avis.

LeS grosses décisions Sont parfois difficiles a prendre. Explique a tes parents ou a
l'équipe Soighante ce qui esSt important pour toi. Comme ¢a, ilS pourront faire de leur
mieux pour prendre desS décisionsS qui te conviennent.
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Voici quelques points a prendre en compte quand tu as une

nouvelle decision a prendre :

0 Ce que tu sais déja de la maladie et du traitement de la personne.
0 Ce que tu veux ou ne veux pas Savoir au Sujet du traitement de la personne.

0 Ce que tu veux ou ne veux pas Savoir au Sujet de I'¢tat de la personne. Par exemple,
veux-tu Savoir combien de temps il lui reste a vivre Selon I'équipe Soignante?

o Qu'est-ce qui compte le plus pour toi? Quest-ce que tu esperes le plus de ce
traitement pour la personne?

2 Quelles questions veux-tu poser a l'équipe Soignante? Ecris ta liste de questions ou
demande l'aide de tes parents.

Tu peux poSer certaines questions ou toutes tes questions toi-méme, ou tu peux faire
une liste et demander a un de tes parents ou a la perSonne qui S'occupe de toi de

trouver les réponsSes pour toi.
e

e’
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utilise les pages SuivantesS pour
réfléchir a la maladie et aux
traitements de la perSonne et pour
décider ce que tu veux Savoir ou
faire.

Imprime une copie de cette page pour chaque médicament au Sujet
duquel tu as des questions.

Questions Sur les médicaments et le corps de la perSonne

Comment S'appelle ce médicament?

Quels effets ont la maladie ou les médicaments Sur le corps de la personne? ..

Quels effets ont la maladie ou les médicaments Sur I’humeur, le mental ou le niveau
d'énergie de la perSonne?

Que fait ce médicament et comment peut-il aider la perSonne?

Y a-t-il quelque choSe que je peux faire pour que le médicament fonctionne encore
mieux?

Y a-t-il des choSes que la persSonne ne peut pas ou ne devrait pas faire quand elle prend
ce médicament?
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Ce que je reSSens par rapport aux médicaments :

A l'idée que la perSonne prend ce médicament, je ressens...
(de la febrilite, de l'espoir, de la peur, de la confusion, etc.)

Ce qui compte le plus pour moi, c’est que la perSonne..
(n'ait pas mal, ait de 'énergie, Se Sente elle-méme, aille mieux, etc.)

Encercle ou pointe du doigt les choses que tu ressens quand tu penses aux
médicaments et aux traitements de la personne.

Timidité Bien-étre Agacement Curiosité Ennui Choc Fébrilité Frustration Géne Fierté
S g
{
A 7
. Py M ez
Espoir Surprise Peur Suspicion Colére Tristesse Dégout Dépression Solitude Culpabilité
Q 2
N~
4 ‘ <.¥
)
-l
Joie Surprised Anxiété Confusion Epuisement Prudence Bouleversement Jalousie Impuissance Reconnaissance
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Changements dans létat, les traitements ou les
médicaments de la perSonne :

0 Sil y a des changements dans l'état, les traitements ou les médicaments
de la perSonne, jaimerais que ce Soit
qui me le dise.

0 JaimeraiS que reste avec moi.

JaimeraiS que la perSonne qui me donnera cette information :
(tu peux choisir plus d'une réponse)

Q Me parle a moi plutét qua quelquun dautre.
QParle a avant ou au lieu de m'en parler. @

Q Me donne le temps de réfléchir avant de me demander une réponsSe. 0
A2
D

Q Ecrive l'information pour que je puiSSe la relire plus tard.

Q Me demande Si jai deS questions et me laisse le temps d'y penser.

Q Explique les termes médicaux. !7
€
0 Me redemande plus tard si jai des quesStions. §

QSi jai des questions qui Sont difficiles a poSer ou a répondre, jaimerais que
eSsaie de maider.
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QuesStionS Sur l'avenir

Quest-ce que je tiens a faire avec la perSonne pendant quelle se Sent bien? .

Quest-ce que je tiens a faire avec la perSonne Si jamais Sa maladie Saggrave? ...

Y a-t-il quelque choSe que je ne veux PAS faire avec elle?

Que va faire l'équipe Soignante pour aider la perSonne Si Sa maladie S'aggrave?

Que faudrait-il que I'équipe Soignante Sache au Sujet de la perSonne et de ce qui compte
le plus pour toi pour lui donner leS meilleursS SoinS poSsibles?
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Ce que les autres peuvent faire pour maider :
Quand je viS des moments difficiles, jaimerais que les autres :
(Encercle ou pointe du doigt ce que tu aimerais que les autres fassent.)

® @

Me donnent du temps Me tiennent la main Me prennent dans Restent avec moi sans Me distraient
ou de l'espace leurs bras parler
Autre :

Quand jai beaucoup de peine, ¢a pourrait m'aider de

Quest-ce qui compte pour moi?

Ecris ce qui est le plus important pour toi (p. ex. des gens, des activités,
deS croyances, des réves, etc.). Montre cette page a tes parents ou a toute
perSonne qui t'apporte de l'aide pour quils sachent ce qui compte le plus
pour toi.
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A . L, ) )
N\ Activité : FaiS-moi un
4 dessin!

EcriS ou dessine les choSes qui comptent le
plus pour toi (p. ex. deS gens, des activités,
desS croyances, des réves, etc.). Tu peux aussi
créer un collage avec desS imageS découpées
dans de vieux magazineS. Montre cette page a
tes parents et a I'équipe Soignante pour qu'ils
comprennent mieux ce qui te tient a coeur.

Revenir au Point de départ
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QuesStionsS @gio*h
Se poSe quand
un proche eSt

malade

Les perSonnes dont un proche est atteint d'une maladie Se posent
Souvent les mémes questions. Peut-étre que ta famille aussi! Réponds
aux questions ci-deSSous pour voir ce que tu Sais déja a propos

desS maladies et pour trouver la réponSe a certaines questions que
beaucoup de gens Se poSent.
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Questions

1:

La plupart des maladies ir‘aves ne Sont pas
contagieuses, ce qui veut dire que tu ne peux ni
attraper la maladie ni la transmettre a tes amis
ou a Ta famille Si tu touches a la perSonne malade
ou Si tu jouesS ou passes du temps avec elle.

2

Les maladiesS graveS comme le cancer et les
maladies génétiques ne peuvent fas étre
CauSEes par qugﬁque choSe que tu as fait ou
que tu n'as pas fait.

3.
LeS médecinS connaissent toujours les causes
deS maladies.
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L -
LesS perSonnesS qui ont la méme maladie
recoivent toute% le méme traitement. gk f k

5:
Certains traitements peuvent guérir la maladie,
d'autres ont pour but de Soulager la douleur.

N

it
L
—

6
La perSonne que tu aimes n'eSt pas Seule pour
affronter Sa maladie.
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Reponses

La plupart des maladiesS graves ne Sont pas contagieuses, ce
qui veut dire que tu ne peux ni attraper la maladie ni la
transmettre a tes amis ou a ta famille si tu touches a la
perSonne malade ou Si tu joueS ou passesS du temps avec elle.

‘\,‘R AII CertaineS maladieS, comme le rhume, la grippe ou la
« COVID-19, Sont contagieuses. On peut les attraper au

contact des autres. Toutefois, la plupart des maladies graves (comme

le cancer ou les maladies génétiques) ne Sont pas contagieuses. On ne
peut pas les attraper méme Si on embrasse une perSonne malade, utilise
Son oreiller ou boit dans Son verre. Ce ne Sont pas des maladies qui Se
transmettent d'une personne a l'autre.

Certaines maladieS peuvent Se répandre dans le corps de la perSonne malade. Par
exemple, les celluleS cancéreuses vivent a l'intérieur du corps de la perSonne malade
et elles peuvent Se répandre dansS une autre partie de Son corps. Par contre, elles ne
peuvent pas donner le cancer a quelquun dautre. Si tu as des questions au syjet de la
maladie de ton proche, parles-en a un adulte ou a un profeSsionnel de la Santé comme un
médecin ou une infirmiére.

2
LeS maladies graves comme le cancer et les maladies
génétiques ne peuvent pas étre causées par quelque choSe
que tu as fait ou que tu n'as pas fait.
‘\,‘R AII Tu te demandesS peut-étre si la maladie de la

« perSonne a été causée par quelque chose que tu
as fait ou que tu n'as pas fait. Les médecins esSsaient encore de
comprendre pourquoi la maladie frappe certaineS perSonnes et

pas dautres. Toutefois, il est impossible qu'un enfant ou un adolescent cause un cancer,
des problémes génétiques ou une autre maladie par ses actions.

3
LeS médecinsS connaissent toujours les causes des
maladies.

FAUX' Ca peut étre trés frustrant de ne pas savoir ce quia causéq 9 ?
« une maladie, et il est normal de vouloir des réponses. Cest  ~

parfois difficile a croire, mais il y a deS choSesS que perSonne ne peut \
contréler, méme Si on fait trés attention ou quon essaie tres fort. Tu as

peut-étre l'impression de causer du Stress a ta famille. Ce n'est pas toi. -
Cest la maladie qui cause le stress et les changements que tu vois.
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L -
LeS perSonnesS qui ont la méme maladie recoivent toutes le
méme traitement.

F A,UX' Tu te demandes peut-&tre pourquoi tel traitement
e peut guérir certaines perSonnes, mais pas
drautres, méme si elleS ont toutes la méme maladie. Comme

perSonne n'a exactement le méme corps, la maladie n'a pas les
mémes effets dans chaque corps. Ce n'est pas parce que certaines perSonnes font plus
defforts ou méritent plus de guérir que dautres.

5:

Certains traitements peuvent guérir la maladie, d'autres

ont pour but de Soulager la douleur.

‘\,‘R AI' Partout dans le monde, desS gens essaient de trouver
« deS remeédes pour différentes maladies. Certaines

maladies ont un reméde qui peut guérir beaucoup de gens. D'autres

remédesS peuvent guérir une partie Seulement des perSonnes qui ont
cette maladie. Certaines maladieS n'ont aucun reméde.

Méme Si une maladie n'a pasS de reméde, certainS médicaments peuvent aider la personne
a Se Sentir mieux. CeS médicaments Sont différents de ceux qui ont pour but de guérir
la maladie. IlS agissent Sur les Symptémes de la personne (la fagon dont elle Se Sent

a cause de la maladie). LeS professionnels de la Santé comme les médecins ou les
infirmigreS peuvent répondre a tes questions sur les médicaments et les remedes.

6 :
La perSonne que tu aimes n'eSt pas Seule pour affronter sa
maladie.

‘\,‘R AI' Que la perSonne regoive un traitement pour guérir
L J

Sa maladie ou deS médicaments pour mieux Se Sentir,
elle peut compter sur toi, ta famille et Son équipe Soignante. Si tu te
demandes qui S'occupera delle, de quelle facon et a quel endroit, tu
peux en parler avec elle ou avec un membre de ta famille. Tu peux aussi
demander a ta famille ce que tu peux faire pour aider.

Revenir au Point de départ
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Quest-ce g

Se paSSe quand

quelquun meurt?

Il y a desS gensS qui meurent a cause de leur maladie, et dautres non.
Quel que Soit notre 4ge et méme Si on Se Sent bien, c’eSt normal de se
poSer desS questions Sur la fin de vie et la mort. Quand un proche est
atteint d'une maladie, c'est normal d'y penSer encore plus.

Il n'est pas facile de pensSer a la mort ou den parler, et c'est encore pire quand un
proche est atteint dune maladie. CertainesS perSonnes préférent ne pas penSer a la mort
ni en parler parce qu'elleS ont peur de l'attirer, mais ce n'est pas comme ¢a que la mort
fonctionne. Au contraire, beaucoup de persSonnes trouvent que poser des questions et
parler de leurs craintes fait du bien. Certaines questions ont une réponse. Si tu en
parles, il Sera plus facile de trouver ces réponSes ou de Savoir a qui poser tes
quesStions. Dautres questions n'ont pas nécessairement de réponses, mais il est utile
d'en parler enSemble et de Savoir que tu n'eS pas la Seule perSonne a te leS poSer ou a
avoir ceS inquiétudes. D'un cété comme de l'autre, il est important de parler avec
quelqu'un qui te connait et qui peut réfléchir a ces choses avec toi.

Tu te poSes peut-étre certaines questions que tu verras dans cette partie. Tu peux
aussi créer ta propre liste de questions et demander )

a tes parents ou & la personne qui Soccupe de toide  VOIF « Remarque pour les
trouver les réponses, ou d'y réfléchir avec toi. adultes », page suivante
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REMARQUE POUR LES
ADULTES :

[l est normal pour les enfants de se poser
beaucoup de questions sur la maladie, la fin de vie,
le décés lui-méme et ce qui arrive aprés. Certaines
questions ont des réponses, d'autres sont des
mystéres. Beaucoup de choses peuvent influer sur
ces conversations, dont la fagon dont la personne
est morte ou pourrait mourir ainsi que vos
croyances religieuses, spirituelles ou personnelles.

Encouragez les enfants a poser des questions

et répondez-y de facon claire et honnéte en
utilisant des mots qu'ils peuvent comprendre.
C'est normal de ne pas avoir réponse a toutes les
questions. Pour de l'information et des conseils
sur ce genre de conversation, rendez-vous au
https://deuildesenfants.ca/mod/lesson/view.
php?id=211 ou <<link to « Parler a votre enfant »
sur SoignonsEnsemble.ca.ca>>
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Quest-ce que ¢a veut dire quand quelquun meurt?

Quand quelquun meurt, ¢a Signifle que Son corps ceSse de
fonctionner pour de bon et pour toujours. Le ceeur arréte de battre
et les poumons cessent de respirer. Le cerveau ne peut plus
pensSer et le corps ne peut plus bouger ni ressentir le froid, la
douleur, la faim ou la fatigue. Ce Sont des choses que les médecins
(et dautres gens) sont capables de savoir en écoutant, en
regardant et en touchant le corps de la perSonne aprés sa mort.

Quest-ce quon Sent quand on meurt?

Tu te demandesS peut-étre Si ¢a fait mal de mourir. La fagon dont le corps cesse de
fonctionner dépend de la maladie et de la partie du corps ou elle Se trouve. Dans bien
des maladies, le corps ralentit graduellement jusqua ce qu'il cesse complétement de
fonctionner. Dans d'autres maladies, c'est plus rapide. Habituellement, ¢a ne fait pas mal
quand le corps arréte de fonctionner, mais la maladie, elle, peut causer de la douleur
jusquau moment ou ga Se produit. Le perSonnel médical et infirmier eSsaie le plus
possible déviter que la perSonne ressente de la douleur. La maladie et ses effets varient
toujours un peu d'une perSonne a l'autre.

“(+))-Tu peux parler de ceS choSesS avec un membre

¥ de ta famille, un intervenant, ton enseignant, un
professionnel de la Santé ou un autre adulte a qui tu
faiS conflance. Si tu leur dis a quoi tu penses et ce que
tu ressens, ils pourront taider.
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Est-ce quon le Sent quand la mort est proche? Est-ce quon
peut mourir tout d'un coup?

Tu te demandesS peut-étre Si une perSonne peut mourir tout d'un coup méme si elle

Se Sent bien. La plupart deS maladieS n'agisSent pas aussi rapidement. D'habitude, les
perSonnes en fin de vie Se Sentent peu a peu plus Souffrantes, fatiguées et faibles. La
maladie et Ses effets varient toujours un peu d'une personne a l'autre.

“()-Tu peux parler de ces choses et

¥ drautres sujets avec un membre de ta
famille, un infervenant, ton enseignant,
un profeSSionnel de la Santé ou un
autre adulte a qui tu fais conflance.
EcriS ou deSSine les idées qui te
viennent en téte dans ton carnet.

Est-ce que notre famille va étre capable de continuer Sans
la perSonne?
Quand quelquun meurt, c'est tres difficile pour sa famille. LeS différents membres de

la famille ne Se rappelleront et ne Sennuieront pas tous de mémes choses. 1lS n'auront
pas tous non plus les mémes difficultés. Sans dire que les choSes reviendront « a la

normale », la plupart des familles trouvent le moyen de Se Soutenir. Au fil du temps, elles

trouvent de nouvelles facons de « continuer » Sans la perSonne, tout en continuant de
l'aimer et de S'ennuyer delle.

“()-Quest-ce que les membres de ta

¥ famille font pour prendre Soin
les uns des autres? Quest-ce qui
compte le plus pour ta famille?
Quest-ce qui lui donne de la force
ou de leSpoir? EcriS ou deSsine les
idées qui te viennent en téte dans
ton carnet.
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Est-ce que ma famille va finir par oublier la perSonne?

Cest une crainte qui est trés courante, mais les perSonnes dont un membre de la famille
est décédé jurent quielles ne pourront jamais l'oublier. Certaines personnes discutent
avec leur famille de la fagon dont elles aimeraient quon Se Souvienne delles apres leur
mort. Voici dautres idées, qui viennent d'enfants et d'adolescents :

y

Placer des photos de la Souligner son anniversaire Lui écrire dans un journal Penser a elle chaque fois
personne dans la maison par ses activités ou plats a garder dans un endroit qu’on voit un arc-en-ciel, une
préférés spécial libellule, un chat ou un autre

symbole qu’on a choisi

0 Vi

Faire des choses qui lui Inclure de la musique, des Faire une collecte de fonds Prendre soin des choses

tenaient a coeur, comme activités ou des vétements pour son organisme de qu’elle a léguées (p. ex.
apprendre la guitare, cuisiner  lors des funérailles ou d’'une bienfaisance préféré ou pour jouets, bijoux)
ou voyager célébration spéciale appuyer la recherche sur sa
maladie

Faire un jardin spécial ou Garder certains de ses Echanger des souvenirs et

planter un arbre vétements pour les porter des anecdotes a son sujet

ou s'en servir comme avec d'autres
couverture
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@i De quoi voudrais-tu que

“les gens se Souviennent
ou que voudrais-tu quils
célébrent si jamais la
perSonne meurt? Ecris ou
desSsSine les idées qui te
viennent en téte dans ton
carnet.

Beaucoup denfants et de jeunes disent que méme §'ils avaient peur de parler de ces
choses avec leur famille et ne Savaient pas trop a quoi Sattendre, ils ont trouvé
rassurant et réconfortant de savoir ce que leur famille ferait pour Se Souvenir de
la personne.

Revenir au Point de départ
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Mon enlourage
et moi

Qui fait partie de mon entourage?

Ton entourage, c'est toutes les personnes qui taiment et avec qui tu
aimeS passSer du tempsS. Tu ne lesS voisS peut-étre plus aussi Souvent
maintenant qu'un de tes proches est gravement malade, peut-étre
parce que tu passes beaucoup de temps a I'hépital ou que tu dois
éviter les gens et leS endroits ou tu pourrais attraper des microbes.
Peut-étre aussi que dautres personnes S'occupent de toi pendant

que ta famille prend Soin de la perSonne malade. Si tu vois certaines
perSonnesS moinS Souvent quavant, ¢a peut étre trés difficile pour toi.
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Ecris le nom desS perSonnesS qui Sont importantes pour toi ou qui te manquent, ou
dessine-les ci-deSSous. Puis fais-toi un plan pour communiquer avec ces perSonnes et
garder ton lien avec elleS méme malgré la nouvelle Situation.
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Pourquoi les relations changent-
elles?

Le fait de vivre de nouvelleS choses ou de passer pluS ou moinS de temps quavant avec
certaines perSonnes peut te donner l'impression que tes relations avec les autres
changent.

Méme Si tu continues a passer du temps avec les perSonnes que tu aimes, tu Sens peut-
étre quand méme que les choSes ont changg, Surtout si vous ne faites plus les mémes
choses quavant. Voici quelques exempleS de changements possibles

Les autres ne te traitent plus de la méme facon.

Tu as peut-étre remarqué que les autres ne te traitent plus de la méme fagon qu avan’t
Des fois, les gens agissent différemment quand ils savent >

quune perSonne qu'on aime eSt malade. Méme $'ils Sont
encore plus gentils que dhabitude, tu aimerais peut-étre
mieux quils te traitent comme avant ou comme les autres.

Tu reSSensS de la Solitude.

Cest possible de ressentir de la Solitude méme quand on est avec dautres. Tu as peut-
étre l'impression que perSonne ne peut vraiment te comprendre. Si oui, essaie quand
méme de parler de ce que tu ressens. Tu verras peut-étre que les autres ressentent
beaucoup de mémesS choSesS que toi, méme $'ilS ne Sont pas dans ta situation.

Vous passez plus de temps quavant enSemble.

Parfois, c'eSt une bonne choSe. Le fait de passer beaucoup de temps
enSemble peut te rapprocher de certainS membres de ta famille. Dun
autre cété, c'est aussi plus facile de Se taper Sur les nerfs.

Vous traversez deS moments difficiles
enSemble.

Parfois, ¢a peut avoir du bon. Tu peux trouver que vous étes plus proches que jamais ou
te rendre compte que ta famille est plus forte que tu pensais quand elle Se Serre les
coudes. Cela dit, ce n'est pas facile de voir des gens qu'on aime avoir mal, &tre triste,
Sinquiéter ou ressentir dautres choses difficiles. Il Se peut que certains dentre vous
eSsaient de cacher leurs Sentiments ou de garder leurs inquiétudes pour eux. Méme Si
c'esSt pour protéger les autres, ¢a peut faire en Sorte que chaque membre de la famille
Se Sent encore plus seul et S'inquiete encore plus pour les autres. Essayez de parler
enSemble de ce que vous reSSentez, méme Si ce n'est pas facile au début.
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Tu as l'impression quon te laisse de coté

Tes relations avec tes amis, tes camarades de classe et dautres membres de ton
entourage ont peut-étre changé si tu ne les vois plus aussi Souvent quavant. Tu
tennuies peut-étre de tes amis et de tes activités, ou tu as l'impression quion te laisse
de cété. Voici des exemples de situations possibles et des suggestions pour y réagir.

Si quelquun Semble téviter ou ne sait pas quoi dire ou faire quand tu es 1a, tu peux :

0 Dire quelque choSe comme : « Je n'ai pas changg; on peut encore faire les choses quon
faisait avant ».

0 Commencer a parler de choSeS dont vous avez I'habitude de parler enSemble.
O Lui écrire un petit mot ou lui dire de quoi tu es a l'aise de parler ou pas.
0 Lui Suggérer une activité que vous aviez I'habitude de faire ensemble.

Si quelquun te dit quelque choSe de blessant sans le vouloir, tu peux essayer de
répondre quelque choSe comme : « Ce n'eSt peut-étre pas ce que tu voulais dire, mais
quand tu dis jai I'impression/je me SenS/je me demande
»,

Si quelquun te dit quelque choSe de blessant, que ce Soit voulu ou non, parles-en a un
adulte a qui tu fais conflance et qui pourra daider a décider quoi répondre ou quoi faire
pour prendre Soin de toi.
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Mon plan d'action : LeS relations

Si tu ne peux pas passer autant de temps que tu veux avec
la perSonne malade ou avec teS amis et ta famille, tu peux
eSSayer de

=~
<=
S~

Leur écrire des courriels ou des textos

Leur parler au téléphone

Leur parler en vidéo
Leur écrire des lettres ou leur envoyer des dessins

Faire une activité par vidéo
(p. ex., cuisiner, danser, jouer a un jeu, faire du bricolage)

Quand tu vois ta famille et tes amis, tu peux :
ESsayer de faire leS mémeS choSes que d’habitude.

Changer voS fagonsS de faire. Par exemple, au lieu de jouer au hockey, vousS pourriez
regarder un match enSemble. Au lieu de cuiSiner, vousS pourriez manger un plat que vous
aimez enSemble.
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Fais la liste des personnes avec qui tu voudrais
communiquer, et des idées de choSes que vous pourriez
faire enSemble.

PerSonne Activités que nous pouvons faire
enSemble
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Activité : Fais-moi un
desSsin!

Quest-ce que tu trouves le plus difficile par
rapport a la maladie de la perSonne?

Est-ce quil y a de bons cétés a la maladie de
la persSonne, par exemple le fait de passer plus
de temps avec certaines perSonnes que tu ne
voyaiS pas autant avant?

Ca se peut que tu aies de la difficulté a
répondre a cesS questions et quelles te
bouleversent. C'est normal.

Tu peux écrire ou desSsiner ici les pensées
et les émotions que Soulévent ces questions
en toi.
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Mon plan d'action : Les activités

Tu t'ennuies peut-étre de certaines de vos activités. Sil y a des choSes que vous ne
pouvez plus faire, vouS pouvez peut-étre eSsayer de lesS faire différemment. Par exemple,
Si tu t'ennuies d'un Sport que vous pratiquiez enSemble, vousS pourriez regarder un
match a la télévision ou en ligne. Bien Sur, ce n'est pas la méme chosSe et tu t'ennuieras
peut-étre encore plus de jouer. PenSe a deS faconsS de garder leS choSeS aussi
«normales » que posSsible et aussi a des choses que vous pourriez eSSayer pour créer de
nouvelles habitudes.

Quelles sont les activités que tu aimes faire? De quelles
f‘a%ons pourrais-tu les faire pendant que la perSonne
eS

malade?
Parler avec des amis Ecouter de la musique Jouer a des jeux Raconter des blagues
\ .
w A _
Passer du temps en famille Lire Manger de bonnes choses Ecouter la télévision ou des

films

0 Autre:
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utilise cet eSpace pour écrire ou deSSiner les choses

auXL}uelleS tu penses ou que tu ressens.

As-tu découvert des choses auxquelleS tu ne t'attendais pas pendant que tu travaillais a
ceS activités? As-tu appris ou compris certaines choses a ton Sujet ou Sur ta vie? Tu es
une perSonne exceptionnelle, importante et unique! Nous espérons que tu continueras a

parler de ce que tu pensSes et ressens avec les autres.

Revenir au Point de départ
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RenSeigherr

ents

pour leS adultes

A qui s'adresse ce cahier?

Ce cahier a été concu pour les jeunes dont un
proche est gravement malade ou atteint d'une
maladie grave ou a pronostic réservé. |l vise les

6 a 12 ans, mais peut aussi étre utile pour des
enfants plus jeunes ou plus vieux. Les parents, les
tuteurs et les cliniciens ont avantage a prendre
connaissance de son contenu a l'avance. Ainsi, si
I'enfant vous pose des questions, vous aurez déja
une idée du contenu et vous pourrez déterminer si
votre aide est requise ou non.

Il n'est pas nécessaire de lire tout le cahier

d’'un bout a l'autre d'un seul coup. Vous pouvez
progresser ensemble petit a petit. Laissez-vous
guider par les émotions et le niveau d'attention de
I'enfant pour déterminer s'il faut lui faire prendre
une pause ou sauter certaines parties. Ces parties
lui seront peut-étre utiles plus tard, ou peut-étre
qgue non. Ce n'est pas grave. Servez-vous de ce
cahier de la fagon qui aidera le plus votre enfant.

Pourquoi ce cahier a-t-il été créé?
Beaucoup de familles ne savent pas quoi dire ou
comment s'y prendre pour parler de certaines
choses qu'elles jugent importantes. Ce cahier a

été rédigé pour aider les parents, les aidants et les
soignants a explorer certains de ces sujets avec des
enfants dont un proche est gravement malade. ||
s'agit d'un outil pour lancer ou guider la discussion.
Il ne saurait remplacer cette discussion.

Certaines personnes pensent qu'il ne sert a rien de
parler de ce qu'on ne peut pas changer. Or, sans

avoir le pouvoir de guérir, parler peut nous aider a :

Q comprendre ce qui se passe et ce qui pourrait
arriver plus tard;

Q@ comprendre nos pensées et émotions;

Q trouver des fagons de nous épauler;

O constater que nous ne sommes pas seuls.

Comment puis-je me préparer a

utiliser ce cahier?

Parcourez le cahier a I'avance pour prendre
connaissance de son contenu et des activités
proposées. Vous pourrez ainsi :

O Décider comment vous voulez participer;

O Déterminer les sujets pour lesquels I'enfant ou
vous-méme aurez peut-étre besoin d'aide et
quelles parties garder pour plus tard;

Q Vous préparer aux discussions ou questions
possibles;

O Décider par ou commencer.

Faut-il aider les enfants ou pas?

La plupart des enfants et des jeunes trouveront
utile d'avoir l'aide d'un adulte pour travailler sur ce
cahier. L'adulte en question peut étre un parent, un
aidant, un soignant, un intervenant ou toute autre
personne capable de répondre a leurs questions et
de les écouter parler de leurs craintes et émotions.

Il se peut que les enfants veuillent faire certaines
de ces activités sans aide. lls n'auront peut-étre
pas envie de parler, ou voudront attendre d'avoir
terminé avant d'en parler ou de montrer leur
travail a quelgu’'un. Pour d'autres activités, les
enfants pourraient désirer 'aide, la compagnie ou
les encouragements d’'un adulte. Ce cahier peut
étre utilisé d'une facon comme de l'autre. Essayez
de donner aux enfants toute la liberté, l'intimité
et I'indépendance voulues (dans la mesure du
possible) tout en leur faisant comprendre que vous
étes la pour parler avec eux du contenu du cahier
au besoin. Ils seront ainsi plus a l'aise de réfléchir
a leurs pensées, questions et émotions, et de les
exprimer.
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Est-ce le bon contenu pour I'enfant
que j'accompagne?

Chaque enfant et chaque situation est unique.

Ce cahier peut donc étre utilisé et adapté de
différentes facons. Les activités explorent un large
éventail de sujets. Certaines seront mieux adaptées
que d'autres a la situation, aux besoins et aux
champs d'intérét de I'enfant. Voici quelques idées
pour adapter le cahier selon votre situation :

Q Vous pouvez faire les activités n'importe ou, a
I'ordinateur ou sur papier.

Q@ Vous pouvez adapter les activités a la situation
de l'enfant.

@ Vous ou I'enfant pouvez décider de passer
plus rapidement sur certaines parties, voire
carrément les sauter, pour vous concentrer sur
d'autres.

Parler, écouter, faire

Certains enfants sont a l'aise de parler de leurs
émotions et de leurs craintes, mais, comme les
adultes, peuvent avoir besoin d'un peu de temps
pour « dégeler ». D'autres préférent écouter,
pointer des images du doigt ou s'exprimer par l'art
ou le jeu plutdt que par les mots. Ce sont toutes
des fagons naturelles et saines de s'exprimer.
Essayez de leur poser souvent des questions,
surtout au début d'une nouvelle partie ou activité,
pour déterminer ce qui leur conviendrait le mieux.

Emotions intenses et fortes

réactions

Les sujets abordés dans ce cahier peuvent éveiller
des émotions intenses. Les enfants peuvent réagir
par les larmes ou la colére, ou méme sembler

ne pas réagir du tout. Certains ont besoin de
temps avant de pouvoir donner libre cours a leurs
émotions, d'autres réagissent sur-le-champ. C'est
normal.

Devant un enfant en proie a une forte réaction
émotionnelle, beaucoup d'adultes se demandent
s'il vaudrait mieux éviter certains sujets. Au
contraire, c'est peut-étre la premiére fois que
I'enfant peut exprimer des choses qui I'habitent
depuis un certain temps. Méme si c'est difficile

a voir pour les adultes, il est bon pour I'enfant
d’exprimer ses émotions plutdt que d'essayer de
les contenir. C'est aussi une occasion pour les
adultes de rassurer I'enfant que ses sentiments
sont normaux et qu'il y a des gens pour l'aider.

Contenu sur la fin de vie et la mort

Ce cahier porte sur la maladie, les émotions et
les plans d'action. Une des parties comprend

des questions sur la fin de vie et la mort. Cette
partie n'est pas axée sur I'enfant. Elle explore des
questions courantes que tout le monde se pose,
méme quand on est en bonne santé.

Autres ressources

Pour toute question au sujet de ce cahier,
communiquez avec nous a info@PortailPalliatif.ca.

Pour de I'information s'adressant aux parents
qui s'occupent d’'un enfant gravement
malade, rendez-vous a soignonsensemble.ca
http://SoignonsEnsemble.ca

Pour en savoir plus sur le deuil des enfants et la
fagcon de parler de la fin de vie et de la mort aux
enfants, rendez-vous a DeuilDesEnfants.ca.

{) Portail

www.portailpalliatif.ca

Ma vie, sa maladie 64


http://SoignonsEnsemble.ca
http://DeuilDesEnfants.ca
http://www.portailpalliatif.ca
https://www.portailpalliatif.ca/fr_CA/Main+Site+Navigation/Home.aspx

Outils et
resSources a
télécharger

Outils pour la détente et le bien-étre :
HeadSpace (appli : https://www.headspace com/meditation/kids)

PeaceOut (balados : https://app kidslisten.org/pod/Peace-Out)

CoSmicKids Yoga (vidéoS Sur YouTube, dont des séances de
yoga traduites en langue ASL, deS Séances de méditation, etc. :
https://www.youtube.com/channel/UC5ulZ2K07ZeQDQ0-GSi-qbQ)

Imagerie guidée congue par les pédiatres du CHOC (hépital pour enfants) :
www.choc.org/programs-services/integrative-health/guided-imagery/

Jeux et vidéoS pour les enfants portant sur la santé, le corps, les maladies, les fagcons
draider : https://kids.aboutkidshealth.ca/fr

Aide par téléphone, texto ou clavardage : https://jeunessejecoute.ca/
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http://www.choc.org/programs-services/integrative-health/guided-imagery/
https://kids.aboutkidshealth.ca/fr
https://jeunessejecoute.ca/
http://www.portailpalliatif.ca
https://www.portailpalliatif.ca/fr_CA/Main+Site+Navigation/Home.aspx
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