LE GROUPE DE TRAVAIL « JEUNES GENERATIONS »
Société Francaise d'’Accompagnement et de soins Palliatifs

QUI SOMMES-NOUS ?

Comment accompagner un enfant qui se retrouve orphelin ou dont un parent est en soins palliatifs ?
Comment aborder la perte d'un camarade avec les autres éléves ? Avec quels mots et sur quelles
ressources s‘appuyer lorsqu'un adulte du corps éducatif met fin a ses jours ? Comment soutenir un
Jeune aidant qui s’occupe au quotidien d'un de ses parents malade ou handicapé ?

Ces questions restent bien souvent des impensés a I'école, tout comme dans les familles, alors méme
que les situations dans lesquelles elles s'immiscent sont nombreuses. Face a ces réalités complexes et
douloureuses, les professionnels del'éducation,lamédecine scolaire et les parents sont souvent démunis.
lls manquent d'outils pour évoquer ces sujets et appréhender les spécificités de I'accompagnement
d'une jeunesse invisible, confrontée a la maladie grave, a la mort et au deuil.

Dans le cadre de son groupe de travail « Jeunes Générations », initié en janvier 2017, la Société Frangaise
d'’Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP) a pour vocation de sensibiliser le grand public, les
professionnels de I'éducation et la médecine scolaire a I'importance d'ouvrir des espaces d'expression,
aupres des enfants et des adolescents, autour des questions de fin de vie, de mort et de deuil, et
d'accompagner les jeunes confrontés a des situations complexes, notamment les jeunes en situation
palliative et les jeunes endeuillés.

L'école est le lieu ou I'enfant aime se retrouver, il est souvent pdle d'ancrage. C'est aussi un endroit ou il
peut trouver ou chercher un accompagnement tacite, des expressions de bienveillance. Délier la parole,
favoriser un climat de confiance et d'écoute, démystifier les sujets de la fin de vie et de la mort, prévenir
les risques psycho-sociaux et pathologiques des deuils individuels et collectifs... Autant d'objectifs que
se donne le groupe de travail « Jeunes Générations », afin de développer une pédagogie de la finitude.
La production de ressources pédagogiques, des actions de sensibilisation et formation, ainsi que des
projets de recherche et vulgarisation scientifique y contribuent au quotidien. Ce faisant, nous aspirons a
développer une pédagogie de la finitude.

LA SOCIETE FRANGAISE D'ACCOMPAGNEMENT ET DE SOINS PALLIATIFS

La SFAP, Société Francaise d'’Accompagnement et de soins Palliatifs, créée en
1990, est une association loi 1901 reconnue d'utilité publique. Elle représente
le mouvement des soins palliatifs. C'est une société savante, pluridisciplinaire,
aconfessionnelle, associant professionnels, bénévoles d'accompagnement et
usagers. Elle fédére plus de 5 000 soignants (libéraux, hospitaliers, enseignants
universitaires) et prés de 200 associations de bénévoles d'accompagnement
(7 000 bénévoles). Espace de réflexion, vecteur de solidarités, observatoire
des pratiques, elle se veut le porte-parole des personnes engagées dans le
mouvement ou concernées par les soins palliatifs et 'accompagnement.
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LE PORTAIL LA VIE, LA MORT... ON EN PARLE ?
DES REPERES POUR COMPRENDRE, DES PISTES POUR ACCOMPAGNER

Au printemps 2021, le groupe de travail « Jeunes Générations » a lancé le portail lavielamortonenparle.fr.
Ce portail de ressources regroupe des outils et supports a destination des adultes, qu'ils soient
professionnels de I'éducation, personnels de santé et d'action sociale ou parents. Il ne fournit pas de
réponses « clé en main » mais ambitionne de donner des repéres pour comprendre et des pistes pour
accompagner ces sujets douloureux et complexes.

Une mobilisation inédite de chercheurs et praticiens

Anthropologues, art-thérapeutes, biologistes, cadres de santé, documentalistes, historiens, infirmiéres,
médecins, musicothérapeutes, pédiatres, pédopsychiatres, psychologues clinicien(ne)s, philosophes,
puéricultrices, sociologues... Pres de 80 chercheurs, praticiens et acteurs de terrain ont été mobilisés
pour I'élaboration des contenus du portail. Chacun a apporté ses éclairages, ses recommandations, son
expérience.

Des outils pour ouvrir des espaces d'expressions

Les Ressources : Une centaine de notices synthétiques éclairent les questions fondamentales, prosaiques
comme plus existentielles, que tout un chacun peut se poser. Ony trouvera des articles, des témoignages
d'acteurs de terrain, des courtes vidéos ainsi que des supports a télécharger : du contenu rigoureux,
scientifiquement validé mais a la portée de tous.
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Sous l'impulsion d'équipes pédagogiques, d'associations spécialisées comme de structures de soins
palliatifs, des initiatives se multiplient pour favoriser une « éducation a la perte » et ouvrir des espaces
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La Meédiatheque regroupe des supports sélectionnés par des documentalistes et une psychologue,
classés par tranche d'age et selon le type de situation évoquée : livres, bande-dessinées, mangas, films,
séries, musiques, jeux de société et jeux vidéo.

Sont également mises en avant des Initiatives locales et des bonnes pratiques instaurées par des
associations, des équipes de soins palliatifs en milieu scolaire... Qu'il s'agisse d'interventions autour du
cycle de la vie et de la mort en maternelle, ou d'ateliers de débats philosophiques en classe de terminale,
chacun peut s'en inspirer, mais aussi faire remonter ses propres actions.

Un dernier onglet regroupe les Acteurs, au niveau national (grands centres ou sites de références) comme
local (équipes de soins palliatifs pédiatriques, associations disposant de bénévoles formés) : ce sont
plus de 80 structures qui agissent et peuvent intervenir en milieu scolaire, ou qui proposent des espaces
ou groupes de parole en dehors de I'école. Un carnet d'adresses d'acteurs avec une expertise reconnue.

Des livrets explicatifs

Pourquoi est-ce difficile de parler de la mort a I'enfant ? Quelles spécificités du deuil a I'adolescence ?
Ces deux guides (12 pages) viennent donner des outils concrets aux professionnels (santé, éducation) et
aux parents. Des supports téléchargeables gratuitement, et a relayer massivement !
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FORMATION & RECHERCHE

Au-dela du portail, la dynamique initiée par le groupe de travail « Jeunes Générations » s'articule
autour de formations menées sur le terrain, ainsi que dans des projets de recherche, qui consolident

progressivement une littérature scientifique en pleine émergence sur ces sujets.

Des formations pour les professionnels de I'éducation et de la santé

A travers son réseau de chercheurs et praticiens, la
SFAP développe une offre de formation a destination des
professionnels de I'éducation et de la santé. Ces formations
ont des objectifs pédagogiques pluriels : repérer la
conception de la mort selon la maturité et le développement
psychoaffectif de I'enfant ; comprendre le processus de deuil,
et appréhender ses spécificités chez I'enfant et I'adolescent
; comprendre les incidences sur la santé, la vie sociale et la
scolarité de la maladie grave, de I'orphelinage et de I'aidance;
conforter ses capacités d'écoute active et de création d'un

cadre inclusif et bienveillant...

Des projets de recherche en sciences humaines et sociales

Ces thématiques ont émergé dans la littérature académique
(psychologie, sciences de I'éducation, sociologie) depuis une
vingtaine d'années. La recherche a ainsi permis d'éclairer les
spécificités du processus de deuil des enfants et adolescents,
les trajectoires et expériences de vie des jeunes orphelins,
ou encore la posture et les attitudes des enseignants quant
a ces situations. Nombre de sujets restent toutefois sous-
explorés. C'est dans ce contexte que le groupe de travail
« Jeunes Générations » a noué des partenariats avec des
universités, afin de développer un axe de recherche « fin de
vie, mort et deuils en milieu scolaire ».

Comment les enseignants se représentent-ils la scolarisation en milieu ordinaire d'éleves
en situation palliative ? Une étude pilote en psychologie a été conduite en 2021 pour ex-
plorer les représentations a priori et a posteriori des enseignants a ce sujet, en lien avec
le Laboratoire de Psychopathologie et Processus de Santé de I'Université de Paris. 27
entretiens semi-directifs ont été conduits. L'étude met en lumiére les difficultés et les
ressources envisagées/rencontrées par les enseignants, ainsi que la mise en sens, apres
coup, de I'expérience. Publications en cours de soumission.
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Une dynamique qui se déploie dans la

sphere francophone. En partenariat avec la Haute Ecole

Pédagogique de Vaud (Lausanne, Suisse), le portail lavielamortonenparle.fr se déploie désormais
en Suisse. Une cartographie des initiatives et acteurs locaux permet d'aiguiller parents comme
professionnels. De la méme maniére, grace a un partenariat avec I'Université du Québec a Chicoutimi
(Québec, Canada), une extension canadienne du portail devrait voir le jour courant 2022.
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TISSER DES LIENS ENTRE SANTE ET EDUCATION
POUR UNE PEDAGOGIE DE LA FINITUDE

Le groupe de travail « Jeunes Générations » rassemble des acteurs de terrain, des chercheurs en sciences
sociales, ainsi qu'un important écosysteme partenarial. Fédérations de parents d'éléves, associations
familiales et en santé scolaire, sociétés savantes, fédérations de bénévoles d'accompagnement en
soins palliatifs et au deulil... : cette diversité d'acteurs et partenaires, aux croisées de |'éducation, de la
santé et de la recherche, vient nourrir et appuyer les actions menées.

NOTRE ECOSYSTHEME
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Une équipe resserrée

Pole « portail et ressources pédagogiques » : Caroline Téte, documentaliste, Centre National des Soins
Palliatifs et de la Fin de Vie

Péle « formation et interventions pédagogiques » : Anne Masurel, bénéyole d'accompagnement, vice-
Présidente de Jalmalv Rouen & Nadine Robert, infirmiére coordinatrice, Equipe Ressource Régionale en
Soins Palliatifs Pédiatriques PACA Ouest (Marseille).

Péle « recherche et vulgarisation scientifique » : Nicolas El Haik-Wagner, doctorant en sociglogie,
Conservatoire National des Arts et Métiers & Camille Reichling, psychologue clinicienne, Equipe
Régionale Ressource Soins Palliatifs Pédiatriques PACA Ouest (Marseille).

Nous contacter
Nicolas El Haik-Wagner, responsable du groupe de travail - jeunes-generations@sfap.org
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