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€1 Toi, Tu VEUx
Quol POUR NoeL?

Sylviane Pfistner : «Le cancer des enfants est particulier. Comme il faut agir vite, les traitements débutent dés que
la maladie est repérée, au point que certains enfants ne rentrent méme pas a la maison.» © Wazem

Santé Livres
Marie-Pierre Genecand Publié lundi 18 décembre 2017 a 18:18, modifié lundi 18 décembre 2017 a 18:18.

Santé

Le cancer des enfants, la foudre dans le ciel des parents

En Suisse, un enfant décéde du cancer chaque semaine, et plus de 250 sont touchés chagque année. Un ouvrage
précis et sensible raconte le parcours du combattant des proches

Un coup de tonnerre dans le ciel bleu. La foudre en plein midi. Rien n’annonce le cancer d’un enfant et, lorsqu’il
surgit, c’est un tremblement de terre pour les parents et la famille. Traitement massif et long, bouleversement de
I'alimentation et des rythmes de vie a la maison, vocabulaire scientifique a apprivoiser, stratégies diverses pour
protéger I'enfant des microbes et de la dépression. Surtout, surtout, peur panique de la mort, perspective
insoutenable pour qui a donné la vie... Dans Un pas aprés I'autre, Sylviane Pfistner raconte avec douceur et
précision la mobilisation des parents.

C’est que la présidente de I’Association romande des familles d’enfants atteints d’un cancer (Arfec) a elle-méme
connu cet enfer. Pendant huit ans, de 11 a 19 ans, sa fille, aujourd’hui maman, s’est battue contre une leucémie.
Paru a I'occasion des 30 ans de I'association et inspiré par des dizaines de témoignages, cet ouvrage vise encore
un autre but: signaler aux pouvoirs publics la paupérisation des familles touchées.

Lire aussi:
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Le cancer d’un enfant oblige trés souvent I'un des parents a arréter de travailler et occasionne des frais importants
liés aux soins et aux déplacements. Résultat, beaucoup de foyers plongent financierement. «Or, en vingt ans, je n’ai
constaté aucun progrés en matiére d’aide a ces familles», regrette Sylviane Pfistner. Le week-end dernier, le site de
ventes événementielles QoQa a organisé une opération surprise de sponsoring a destination de I'Arfec. Résultat:
112 000 francs. C’est bien, mais ¢a ne suffit pas. Entretien, entre sidération et soutien.

Le Temps: Ce qui frappe dans le cancer des enfants, dites-vous, c’est qu’il intervient sans prévenir, sournoisement.

Sylviane Pfistner: Exactement. Votre enfant va bien, il grandit normalement et, un jour, tout s’écroule. C’est la fin de
I'insouciance. Tous les parents le disent: lorsqu’ils entendent le diagnostic, ils ont le sentiment qu’un gouffre
s’ouvre sous leurs pieds. D’un instant a I'autre, leur fils ou leur fille passe du statut d’enfant au statut de malade.
C’est un traumatisme qui marque a jamais, quelle que soit I'issue du cancer.

Vous parlez aussi de ce brouhaha intérieur qui empéche de bien saisir les explications des médecins...

Le cancer des enfants est particulier. Comme il faut agir vite, les traitements débutent dés que la maladie est
repérée, au point que certains enfants ne rentrent méme pas a la maison. Du coup, les parents sont frappés de
sidération. lls ne comprennent rien ou peu de chose aux déclarations des médecins - des mots comme statif,
intrathécale, scintigraphie les plongent dans le brouillard -, ils ont I'impression de mourir sur place et, pourtant, ils
doivent tenir debout pour leur enfant malade, ainsi que pour les fréres et sceurs. C’est d’une grande violence. La
patience et la douceur dont fait preuve ou non le corps médical a ces instants détermineront I’ensemble des
relations pendant le traitement.

Un autre point sensible concerne les bouleversements a la maison. La maladie dicte les rythmes, les menus, les
loisirs, etc. Difficile a supporter?

Tellement! Dés que ma fille est tombée malade, nous n’avons plus rien pu promettre a ses deux sceurs. Le mantra
était toujours «on verra», car, a tout moment, une fiévre, une infection, un contretemps pouvait modifier 'agenda.
Pareil pour les plats. A cause des chimiothérapies, un enfant atteint d’un cancer est un enfant souvent dégoité par
la nourriture. Dés lors, il est autorisé a manger ce qu’il veut, y compris des chips et des burgers, ce qui oblige les
parents a abandonner leurs convictions en matiére de bonne alimentation.

Lire aussi:

Et puis, parce que I'enfant est immuno-supprimé, les fréres et sceurs ne peuvent plus amener de petits copains a la
maison. Le cancer prend toute la place et, méme s’ils sont épuisés et inquiets, les parents déploient des trésors
d’imagination pour essayer de conserver tout de méme un peu de joie dans leur foyer.

L'école a-t-elle aussi un rble a jouer?

Oui, un grand réle. Vu que I'enfant malade est souvent absent des cours, lui et ses parents apprécient beaucoup
quand I'enseignant(e) garde un lien a distance. Cela peut étre I’envoi d’'une carte, de photos ou une conversation
Skype. Tout ce qui fait exister I'absent en classe est bienvenu. Et quand I'enfant atteint de cancer revient, il est bon
de ne pas se fier aux signes extérieurs, notamment les cheveux. Méme si les cheveux ont repoussé, ¢a ne signifie
pas que le traitement est terminé et que I’enfant est guéri.

Soigner une leucémie dure environ trois ans et, pendant ces trois ans, I'éléve ne peut pas participer a toutes les
activités, méme s’il a I'air en forme. Au terme du combat vient le temps nécessaire a la convalescence. Les parents
ont parfois affaire a des enseignants trop pressés de passer a autre chose.
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Du c6té des proches, quel est le comportement idéal a adopter?

C’est un sujet important, qui fait toute la différence pour les parents. On comprend que la famille élargie ou les
amis soient attristés et le manifestent. Mais pleurer ne résout rien. Aprés avoir montré leur soutien a travers des
pensées et des attentions, les proches qui nous aident sont ceux qui cuisinent des petits plats ou prennent nos
enfants bien portants pour des activités. Les actions concrétes sont trés appréciées. Par contre, les conseils sont a
éviter. Chacun a son idée sur le cancer, et ces avis viennent brouiller le paysage mental déja trés fragile des
parents.

Votre livre parle des séquelles, un aspect important et souvent oublié...

Oui. Comme, en Suisse, chaque semaine, un enfant meurt du cancer, lorsqu’un enfant sort gagnant de son duel
avec la mort, c’est une féte. Du coup, on fait peu cas des séquelles de la maladie. Or, la plupart des enfants
touchés gardent des traces sérieuses et durables. Ce peut étre la stérilité, des problémes digestifs et cardiaques,
des difficultés de concentration ou encore des troubles du comportement. Entre le traitement et le temps de
rémission, on estime a huit ans la période de haute lutte. Mais, pour beaucoup, le cancer peut rester une réalité
handicapante tout au long de leur vie.

Un sujet qui vous est aussi cher touche la question financiére...

Avoir un enfant gravement malade oblige I’'un des deux parents a arréter de travailler. C’est ainsi, je ne connais
pratiguement aucune famille ayant pu faire autrement. Or, le cancer colte cher en participation aux soins et en
déplacements. Cela d’autant que, de plus en plus, le traitement ambulatoire est préféré a I'hospitalisation. C’est
bien pour le confort psychologique de I’enfant, mais comme il n’y a que deux centres d’oncologie pédiatrique en
Suisse romande, a Genéve et a Lausanne, je vous laisse imaginer le colt des trajets, et ce plusieurs fois par
semaine - obligatoirement effectués en voiture privée, pour des questions de risques immunitaires - a la charge
des parents habitant a Neuchatel, en Valais ou ailleurs en Suisse romande!

Je ne comprends pas que les pouvoirs publics n'imaginent pas une sorte d’assurance perte de gain pour les
parents obligés de quitter leur emploi dans cette circonstance. Le week-end dernier, le site de ventes
événementielles QoQa a organisé une opération surprise de sponsoring de notre association a I'occasion de nos 30
ans. C’est super, mais ce type d’initiative ne peut pas remplacer I'engagement de I'Etat. Ces familles ne doivent
plus étre oubliées et abandonnées a leur sort.

L'Arfec compte 1200 membres, dont 500 familles en lutte effective contre le cancer. Quelle est votre action?

Essentiellement une action de soutien et d’accompagnement. Notre réseau assure des présences partout, a
I’hopital comme a domicile. Nous proposons aussi des participations financiéres pour les hébergements, pour les
repas a I’hdpital du parent accompagnant, pour les frais de déplacement et pour des besoins particuliers. Enfin,
nous organisons des activités et des rencontres pour que les enfants et leurs parents puissent respirer et se faire
chouchouter.

Un regret?

Lorsqu’un enfant décede, les parents sont effondrés. Notre association essaie de les entourer mais, parfois, notre
intervention leur rappelle trop leur chagrin. Ce n’est pas simple de trouver le bon équilibre entre soutien et retenue,
tant les personnes concernées sont plongées dans la peine. Parfois, reprendre sa route est le meilleur chemin a

suivre. A nous de comprendre, de sentir quand on peut intervenir ou non.

Un pas apreés I'autre, Sylviane Pfistner, Ed. Loisirs et Pédagogie, Lausanne.
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Arfec, Vallonnette 17, 021 653 11 10.
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