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Préambule

Entre protection et paternalisme.

Entre catastrophisme et idéalisme.

La vraie vie, ordinaire,

au raz des pâquerettes.

Prendre le point de vue du 

« ver de terre ». (Florence Aubenas, 2022)
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Un constat

▪Les recherches en soins palliatifs pédiatriques interrogent 

les professionnels et au mieux les parents. Et l’enfant? 



Move to Open Shared Advanced Interventions for Kids with life-limiting conditions  (MOSAIK)

▪ Faut-il vraiment les protéger? Comment les inclure, les faire participer?  

Recherche doctorale MOSAIK, 2026-2020, UCLouvain, Bruxelles



▪ Maëlle : “Tu devrais me demander si je suis heureuse !”

▪ Luc : Cadeau de “Little Boxes” de Malvina Reynolds

▪ Arnaud : “Est-ce qu’on va me mettre dans une grande boîte ?”

▪ Elise : “Je veux boire du coca !”

▪ Sébastien : “Moi, j’aime danser. Je voudrais une amoureuse. Mais pas une en 

chaise roulante.”

▪ Nicolas : “Est-ce qu’on peut bénir ma moto ?”

Nota bene: Prénoms modifiés



Recommandations



Une capacitation mutuelle? 

▪ Théorie sociale du don et contre-don  (Marcel Mauss, Essai sur le don, 1923)

▪ Meaning-making (Vikor Frankl, A man’s search for meaning, 1959)

▪ Du Post-Traumatic Stress Disorder (PTSD) au Post-Traumatic Growth (PTG)

▪ Et si je pouvais non seulement donner mais recevoir, voire grandir de notre rencontre? 



Ce que les enfants en soins palliatifs m’ont appris



« Vous dites :

- C’est épuisant de s'occuper des enfants.

Vous avez raison.

Vous ajoutez :

- Parce que nous devons nous mettre à leur niveau. Nous 

baisser, nous pencher, nous courber, nous rapetisser.

Là, vous vous trompez. Ce n'est pas tant cela qui fatigue le 

plus, que le fait d'être obligé de nous élever jusqu'à la hauteur 

de leurs sentiments.

De nous élever, nous étirer, nous mettre sur la pointe des 

pieds, nous tendre.

Pour ne pas les blesser. »

Janusz KORCZAK 

Prologue de Quand je redeviendrai petit
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