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Résumé  Une  équipe  mobile  de  soins  palliatifs  pédiatrique  a  choisi  de  participer  à  une
recherche-action  collaborative  pour  comprendre  le  point  de  vue  des  parents  sur  le  meilleur
moment  pour  intégrer  les  itinéraires  thérapeutiques  des  enfants  atteints  de  maladies  onco-
logiques potentiellement  mortelles.  Selon  l’expérience  des  professionnels,  cette  intégration
serait trop  tardive.  La  littérature  sur  le  sujet  repère  des  barrières  et  des  éléments  facilita-
teurs. Les  études  sur  l’avis  des  parents  sont  rares.  Un  groupe  de  recherche  a  été  mis  en  place,
composé de  chercheurs,  de  professionnels  de  terrain  et  des  parents  endeuillés  afin  de  mener
des entretiens  semi-directifs  et  de  les  analyser  sur  la  base  d’une  théorie  ancrée.  Le  protocole

a été  validé  par  la  commission  d’éthique  compétente.  Les  résultats  obtenus  ont  été  soumis  aux
neuf parents  interrogés  pour  qu’ils  les  valident.  Les  soins  palliatifs  restent  synonymes  de  mort
proche et  de  perte  d’espoir  pour  les  parents.  Les  parents  ont  des  avis  très  divers  sur  le  bon
moment pour  introduire  les  soins  palliatifs,  mais  ils  considèrent  a  posteriori  qu’ils  ont  été  une
ressource  précieuse  pour  eux  bien  avant  la  phase  terminale.  Ils  apprécient  la  collaboration  qui
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se  met  en  place  avec  tous  les  professionnels  pour  leur  permettre  de  réaliser  les  souhaits  de
leurs enfants  tout  en  garantissant  un  confort  maximal.  La  petite  taille  de  la  population  incluse
par commodité  peut  expliquer  la  diversité  des  avis  et  l’absence  de  consensus,  en  revanche,  la
méthode qualitative  retenue  a  permis  d’explorer  en  profondeur  le  vécu  des  parents.
© 2025  Les  Auteurs.  Publié  par  Elsevier  Masson  SAS.  Cet  article  est  publié  en  Open  Access  sous
licence CC  BY  (http://creativecommons.org/licenses/by/4.0/).

KEYWORDS
Palliative  care;
Pediatrics;
Oncology;
Parents;
Collaborative  action
research

Summary  A  mobile  paediatric  palliative  care  team  chose  to  participate  in  collaborative  action
research to  understand  parents’  perspective  on  the  optimal  timing  for  integrating  palliative  care
into the  therapeutic  journeys  of  children  with  life-threatening  oncological  diseases.  According
to the  professionals’  experience,  this  integration  often  occurs  too  late.  The  existing  litera-
ture identifies  both  barriers  and  facilitating  factors,  but  studies  focusing  on  parents’  opinions
remain rare.  To  address  this  gap,  a  research  group  was  formed,  consisting  of  researchers,  field
professionals,  and  bereaved  parents.  Semi-structured  interviews  were  conducted  and  analysed
using grounded  theory.  The  research  protocol  was  approved  by  the  relevant  ethics  commit-
tee. The  results  were  then  submitted  to  the  nine  participating  parents  for  validation.  For  many
parents,  palliative  care  remains  synonymous  with  end-of-life  and  the  loss  of  hope.  They  express
widely varying  views  on  the  appropriate  time  for  its  introduction,  but  in  insight,  they  recognize
palliative  care  as  a  valuable  resource  long  before  the  terminal  phase.  Parents  appreciate  the
collaboration  established  among  all  professionals,  which  enables  them  to  fulfil  their  children’s
wishes while  ensuring  maximum  comfort.  The  small,  convenience-selected  sample  may  explain
the diversity  of  opinions  and  the  lack  of  consensus.  However,  the  qualitative  research  approach
allowed for  an  in-depth  exploration  of  parents’  experience.
© 2025  The  Author(s).  Published  by  Elsevier  Masson  SAS.  This  is  an  open  access  article  under
the CC  BY  license  (http://creativecommons.org/licenses/by/4.0/).
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’équipe  mobile  de  soins  palliatifs  pédiatriques  (EMSPP)  a
té  créée  en  Suisse,  dans  le  cadre  du  programme  cantonal
audois  de  soins  palliatifs,  qui  visait  à  garantir  l’accès  à  ces
oins  à  l’échelle  du  territoire  de  ce  canton.  Elle  prend  en
harge  depuis  2005  des  enfants  de  0  à  18  ans  à  domicile.
n  2020,  lors  de  colloques  avec  les  soins  à  domicile  pédia-
riques  du  canton  de  Vaud,  trois  problèmes  principaux  ont
té  identifiés  :
un  manque  de  sollicitation  ;
une  introduction  souvent  trop  tardive  ;
une  présentation  ambiguë  de  l’EMSPP  aux  familles,
comme  équipe  de  la  douleur,  équipe  du  confort,  équipe
de  soutien,  ceci  afin  d’éviter  de  parler  de  soins  palliatifs
pédiatriques  (SPP)  pour  ne  pas  déstabiliser  les  patients  et
leurs  familles.

Le  problème  le  plus  urgent  à  résoudre  pour  l’EMSPP  était
ié  à  la  temporalité  d’introduction  trop  tardive  dans  les
ituations  oncologiques,  ayant  pour  conséquence  une  réduc-
ion  du  temps  pour  apprendre  à  se  connaître  mutuellement
insi  que  pour  créer  une  relation  et  un  climat  de  confiance.
a  littérature  montre  les  nombreux  bénéfices  d’un  accès
ux  soins  palliatifs  pour  les  enfants  atteints  de  cancer  :

ne  meilleure  gestion  des  symptômes  et  une  augmentation
e  la  qualité  de  vie  [1,2],  des  procédures  moins  invasives
t  un  risque  plus  faible  de  mourir  dans  une  unité  de  soins
ntensifs  [3].  Pour  les  parents,  on  constate  une  meilleure
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c

2

ualité  de  vie  avec  une  diminution  du  stress  psychologique,
insi  qu’une  diminution  de  la  perception  de  la  charge  de  la
aladie.  En  ce  qui  concerne  les  soignants,  les  soins  palliatifs

ident  la  coopération  et  la  communication  entre  profession-
els  de  santé  et  avec  les  familles,  ils  favorisent  le  soutien  des
amilles  et  la  création  d’un  lien  de  confiance  [1].  Une  prise
n  charge  précoce  est  associée  à  une  durée  d’hospitalisation
lus  courte  des  patients  et  donc  un  coût  plus  faible  pour  le
ystème  de  santé  [3].  Le  moment  optimal  théorique  pour
’intégration  des  SPP  n’est  pas  standardisé  et  sa  tempora-
ité  varie  selon  les  hôpitaux,  les  oncologues  et  le  pronostic
e  l’enfant.  L’accès  serait  réduit  et  retardé  chez  les  enfants
yant  des  chances  de  survies  plus  élevées,  par  exemple  pour
es  enfants  atteints  de  leucémie  par  rapport  à  d’autres  can-
ers  [4].  Une  introduction  plus  précoce  ne  signifierait  pas
écessairement  un  suivi  sur  une  longue  période,  mais  per-
ettrait  une  intervention  de  l’équipe  adaptée  aux  besoins

t  attentes  des  enfants,  de  leurs  familles  et  des  profes-
ionnels  de  santé.  De  leur  côté,  les  médecins  expriment
es  réticences  et  des  incertitudes  quant  au  moment  oppor-
un  pour  consulter  les  SPP,  ceux-ci  pouvant  être  perçus
omme  une  faille  dans  le  traitement  proposé  par  les
ncologues  [5].

Les  principales  barrières  à  l’intégration  précoce  relevées
ans  la  littérature,  sont  un  manque  de  ressources  finan-
ières  et  de  personnels  formés  à  cette  discipline,  mais  aussi

n  manque  d’infrastructures  adéquates  et  d’intégration  des
PP  dans  le  système  de  soin  suisse  [6]. Le  manque  de
onnaissance  et  de  communication  sur  les  rôles  des  SPP  et
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es  missions  peuvent  entraîner  une  sous  mobilisation,  de
ême  qu’un  manque  de  supervision,  de  communication  et
e  collaboration  entre  les  professionnels.  Les  barrières  liées
ux  équipes  soignantes  pouvant  retarder  l’introduction  des
PP  sont  notamment  une  perception  d’incompatibilité  entre
es  soins  curatifs  et  palliatifs,  souvent  synonymes  de  soins  de
n  de  vie,  l’espoir  de  guérison,  un  sentiment  d’impuissance
t  un  sentiment  de  culpabilité  [7].  Finalement  d’autres  bar-
ières  sont  repérées,  comme  la  crainte  d’un  chevauchement
es  rôles  avec  les  oncologues,  ainsi  que  la  crainte  d’ajouter
u  stress  et  de  l’anxiété  aux  familles  ou  de  les  surcharger
’informations  [3].

Les  facteurs  facilitants  une  introduction  précoce  des
PP  incluent  une  introduction  régulière  et  systématique,
otamment  au  moment  de  l’annonce  du  diagnostic,  afin
e  soutenir  les  parents  et  de  réduire  leur  anxiété,  la  for-
ation  des  médecins  aux  soins  palliatifs  et  l’amélioration
e  la  continuité  des  soins  [5].  Dans  les  faits,  il  est  noté
ue  les  enfants  plus  âgés,  sont  plus  facilement  adressés
ar  les  oncologues  à  l’équipe  des  SPP  [3].  Enfin,  la  litté-
ature  existante  donne  la  parole  aux  professionnels,  mais
a  perception  des  SPP  par  les  parents  est  peu  investiguée
8].

atériel et méthode

AC

ette  étude  s’inscrit  dans  une  démarche  de  recherche-
ction  collaborative  (RAC),  qui  considère  que  différents
ypes  de  savoirs  —  scientifiques,  professionnels,  expérien-
iels  —  peuvent  être  mobilisés  en  fonction  du  problème  à
ésoudre.  Les  recherches  ne  s’effectuent  pas  sur  les  per-
onnes,  mais  avec  elles.  Dans  le  cadre  de  leurs  réflexions
ur  le  meilleur  moment  pour  rencontrer  les  enfants  gra-
ement  malades  et  leurs  parents,  l’EMSPP  a  contacté  le
entre  HESAV/Pallium  relatif  aux  pratiques  de  fin  de  vie
n  oncologie  HESPall  (www.hespall.ch).  Ce  centre  soutient
es  professionnels  qui  veulent  mener  une  démarche  de
echerche.  Les  enseignantes  chercheures  de  HESPall  ont  pro-
osé  d’élaborer  une  RAC  avec  les  parents.  La  RAC  se  base
ur  l’idée  que  la  production  de  connaissances  peut  se  déve-
opper  dans  et  par  l’action  de  groupes  sociaux  [9].  Elle  a
our  fondement  la  notion  d’expertise  d’usage  :  les  parents
ui  utilisent  un  dispositif,  ici  les  soins  palliatifs  mobiles,
éveloppent  un  point  de  vue  unique  et  précieux  sur  ce  dis-
ositif.  D’un  point  de  vue  pratique,  c’est  un  infirmier  de
’EMSPP  qui  a  mené  l’étude  en  tant  que  chef  de  projet,  sou-
enu  par  l’équipe  de  HESPall.  C’est  lui  qui  a  réalisé  la  revue
e  littérature  présentée  en  introduction.  Les  résultats  ont
té  partagés  en  temps  réel  avec  son  équipe.  Les  profession-
els  de  l’EMSPP  ont  participé  à  l’analyse  de  ces  résultats,
e  qui  leur  a  permis  de  valider  des  pratiques  existantes.
onstatant  le  manque  d’études  basées  sur  le  point  de  vue
es  parents  ayant  perdu  un  enfant  atteint  d’une  pathologie
ncologique,  deux  objectifs  ont  été  formulés  pour  l’étude  :
)  évaluer  à  quel  moment  l’introduction  d’une  EMSPP  est  la

lus  profitable  pour  les  parents  d’enfants  atteints  de  cancer,
)  évaluer  quels  éléments  pourraient  être  améliorés  lors  de
’introduction  d’une  EMSPP  dans  la  prise  en  soin  des  enfants
t  des  familles.

(
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t
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ecueil des données

onstruction de la grille d’entretien
inq  dimensions  relevées  dans  la  littérature  ont  servi  à  cons-
ruire  la  grille  d’entretien  :

l’histoire  de  la  maladie  ;
la  rencontre  avec  l’EMSPP  ;
la collaboration  entre  professionnels  ;
les  représentations  des  soins  palliatifs  ;
le  soutien  aux  parents.

La  grille  a  été  discutée  par  les  professionnels.  Deux  entre-
iens  tests  enregistrée  ont  été  effectués  avec  des  parents,
fin  de  vérifier  la  qualité  de  la  grille  d’entretien  et  de  former
e  chef  de  projet  qui  a  ensuite  réalisé  tous  les  entretiens,
ar  séries  de  trois,  entrecoupées  de  séances  d’analyse  col-
ective.

e recrutement des parents
ette  étape  avait  deux  objectifs  :  recruter  des  parents  pour

es  entretiens  et  créer  un  groupe  d’experts  d’usages  pou-
ant  contribuer  aux  étapes  suivantes  de  l’étude.  Il  s’est
ait  auprès  d’associations  actives  dans  le  canton  de  Vaud
our  le  soutien  des  familles  et  des  enfants  atteints  d’un
ancer.  Ce  canton  comptait  846  300  habitants  fin  2023.  Il

 été  pionnier  dans  le  développement  des  soins  palliatifs
10].  Il  faut  rappeler  ici  que  la  Suisse  est  un  état  fédé-
al  composé  de  26  cantons  qui  disposent  chacun  d’une  loi
pécifique  sur  la  santé.  Les  critères  d’inclusion  de  l’étude
taient  que  l’enfant  soit  décédé  depuis  plus  de  six  mois  dans
e  cadre  d’une  maladie  pédiatrique  oncologique,  qu’il  ait
té  pris  en  charge  par  l’EMSPP  et  que  les  parents  parlent
rançais.  Les  parents  identifiés  par  l’équipe  comme  étant
articulièrement  vulnérables  n’ont  pas  été  contactés,  bien
ue  certaines  études  montrent  que  la  participation  des
ndeuillés  à  une  étude  puisse  être  vécue  comme  bénéfique
11].  L’étude  a  respecté  les  directives  éthiques  habituelles
t  a  été  approuvée  par  la  Commission  cantonale  d’éthique
e  la  recherche  sur  l’être  humain  (CER-VD)  le  15.09.2022,
uméro  2022-00654.

utils de recueil des données
eux  outils  principaux  de  recueil  de  données  ont  été
tilisés  :  l’entretien  semi-directif  et  le  journal  de  bord.
es  entretiens  ont  été  enregistrés,  retranscrits  mot  à  mot,
ésidentifiés  et  codés.  Chaque  entretien  est  identifié  par
’ordre  dans  lequel  il  a  été  réalisé  (Ent  n),  par  le  statut  du
arent  (F  :  femme,  M  : mari)  et  par  l’âge  au  moment  de
’entretien.  Huit  entretiens  semi-directifs,  auprès  de  neuf
arents  ont  été  réalisés.  Un  couple  a  souhaité  participer
nsemble  à  l’entretien  (Ent  4).  Trois  parents  ont  participé
euls  à  l’étude  (Ent  2  :  Ent  7  ;  Ent  8).  Deux  couples  ont
ouhaité  participer  à  un  entretien  particulier  (Ent  1  et
nt  3  ; Ent  5  et  Ent  6).  Les  professions  des  parents  vont
’ouvrier  (1)  à  profession  intellectuelle  ou  scientifique
upérieure  (2)  en  passant  par  chef  d’entreprise  (1),  pro-
ession  intermédiaire  (3)  et  employé  et  ouvrier  qualifié

2),  si  on  se  réfère  à  la  nomenclature  socioprofessionnelle
https://www.nomenclature-pcs.fr/naviguer/naviguer-dans
la-pcs-2020).  Le  Tableau  1  décrit  les  données  de  santé
elles  qu’énoncées  par  les  parents.  Tenant  compte  du

http://www.hespall.ch/
https://www.nomenclature-pcs.fr/naviguer/naviguer-dans-la-pcs-2020
https://www.nomenclature-pcs.fr/naviguer/naviguer-dans-la-pcs-2020
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Tableau  1  Informations  données  par  les  parents.
Informations  provided  by  parents.

Pseudonyme  Type  de  maladie  Durée  de  la
maladie

Durée  de  la  prise
en  charge  par
l’EMSPP

Âge de  l’enfant
au  moment  du
décès

Délai  entre
décès  et
l’entretien

Ent  1  F  46 Tumeur  au  cerveau
avec  récidives

6 ans  2  mois  13  ans  2  ans
Ent  3  M  46
Ent  2  F  51  Cancer  avec  plusieurs

récidives  lentes
10  ans  14  mois  14  ans  3  ans

Ent  4 F  41
Ent  4 M 42

Cancer  au  cerveau,  un
cas  unique

9 mois 2  mois  2,5  ans  3,5  ans

Ent  5 F 43 Cancer  avec  des
métastases

22  mois 7  mois 9  ans 3  ans
Ent  6  M  66
Ent  7  M  45  Cancer  foudroyant  16  mois  14  j  15  ans  2  ans
Ent  8  F  45  Cancer  tueur,  aucun 7  ans  21  mois  19  ans  3  ans
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espoir  de  guérison

etit  nombre  d’enfants  concernés  et  de  la  spécificité  des
iagnostics,  nous  avons  décidé  de  reporter  dans  le  tableau
es  termes  génériques  utilisés  par  les  parents  pour  désigner
a  maladie  de  leur  enfant,  afin  de  préserver  leur  anonymat.
a  durée  de  la  maladie  est  très  variable  (9  mois  à  dix  ans).
a  durée  de  prise  en  charge  par  l’EMSPP  aussi,  puisqu’elle
a  de  14  j  à  21  mois.  L’âge  des  six  enfants  concernés  est
oins  diversifié,  ce  sont  4  adolescents,  un  enfant  de  9  ans

t  un  autre  de  2  ans  et  demi.  Un  des  adolescents  est  un
dulte  au  moment  de  son  décès,  puisqu’il  avait  19  ans.

Enfin,  dans  la  présentation  des  résultats,  nous  avons
hoisi  de  reproduire  des  extraits  d’entretiens  significatifs,
ettant  en  lumière  la  complexité  du  vécu  des  parents  lors  de

a  rencontre  avec  une  EMSPP  et  l’ancrage  de  ces  expériences
ans  des  temporalités  diverses.

Le  second  recueil  de  données  était  le  journal  de  bord
enu  par  le  chef  de  projet,  il  a  servi  à  documenter  les  ques-
ionnements,  réflexions,  décisions  prises  lors  du  codage  et
e  l’analyse.

nalyse des données

e  recueil  et  l’analyse  des  données  s’inscrivent  dans  les  prin-
ipes  de  la  Grounded  Theory  énoncés  par  Glaser  et  Strauss
12],  c’est-à-dire  un  principe  d’itération  :  un  va  et  vient
ntre  les  données  et  les  résultats  de  la  littérature  ame-
ant  une  construction  progressive  des  catégories  d’analyses.
’analyse  a  mobilisé  un  codage  ouvert,  axial  puis  sélectif
es  données.  Elle  a  été  menée  par  le  chef  de  projet,  sou-
enu  par  HESPall.  Tous  les  entretiens  ont  été  analysés  en
rinôme  :  un  membre  de  HESPall  a  lu  tous  les  entretiens,
e  chef  de  projet  et  une  autre  membre  de  HESPall  ont  codé
haque  entretien.  Les  catégories  émergentes  ainsi  que  le
écoupage  des  verbatim  (codage  ouvert)  ont  été  discutés  en
rinôme.  D’autre  séances  ont  permis  de  valider  et  de  regrou-
er  les  catégories  (codage  axial).  Les  notes  de  terrain  prises
ors  des  entretiens  —  langage  non  verbal,  interruptions  pen-
ant  l’entretien,  émotions  manifestées  —  ont  été  intégrées  à

’analyse  afin  de  mieux  comprendre  l’expérience  racontée
ar  les  parents.  La  revue  de  littérature  et  la  mobilisation
es  expertises  scientifiques  et  professionnelles  a  permis
’entamer  un  codage  sélectif.  Les  analyses  ont  ensuite  été
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ises  à  l’épreuve  des  parents,  invités  à  une  restitution  des
ésultats.  Nous  n’avons  pas  utilisé  de  logiciel,  au  vu  du  faible
ombre  d’entretiens.

ésultats

ne rencontre bienveillante et progressive

uit  parents  sur  neuf  considèrent  que  les  soins  palliatifs  sont
ynonymes  de  fin  de  vie  et  de  perte  d’espoir  :  « C’est  que
ans  le  fond,  les  soins  palliatifs,  vous  faites  peur  quelque
art,  pourtant  vous  êtes  sympas,  mais  vous  faites  peur.  »
Ent  2  F 51).  Une  mère  veut  bien  en  entendre  parler  lorsque
on  enfant  sera  à  un  stade  avancé  de  la  maladie,  mais

 pas  qu’ils  entrent  en  scène  » et  « qu’on  en  remette  une
ouche  » après  l’annonce  d’un  mauvais  résultat  (Ent  4  F  41).
ne  mère  est  consciente  que  la  ligne  entre  le  curatif  et  le
alliatif  est  mince  et  qu’il  faut  préparer  l’enfant  à  mou-
ir  (Ent  1  F  46).  Ce  sont  des  soins  qui  interviennent  quand
l  n’y  a  pas  d’autre  soin  à  donner  et  qu’il  faut  assurer  le
onfort  (Ent  5  F  43,  Ent  6  M  66).  Cette  mère  pense  que  son
nfant  est  trop  jeune  pour  recevoir  des  soins  palliatifs  :  il
st  âgé  de  8  ans  au  moment  de  la  rencontre  avec  l’EMSPP
Ent  5  F  43).  Un  seul  parent  pense  que  les  soins  palliatifs
ont  avant  tout  un  soutien  en  situation  difficile,  une  res-
ource  importante  et  variée,  cette  mère  a  compris  dès  le
iagnostic  que  la  maladie  était  mortelle  (Ent  8  F  45).  Elle

 accepté  la  réalité  et  a  tout  mis  en  œuvre  pour  assurer
e  confort  de  sa  fille  et  rallonger  sa  vie.  Dans  ces  histoires
e  maladies  graves  et  traumatisantes,  il  n’est  pas  possible
our  la  plupart  des  parents  de  se  souvenir  du  moment  et  des
irconstances  exactes  de  la  rencontre  avec  l’EMSPP.  Ce  qui
essort  de  tous  les  entretiens,  c’est  une  continuité  entre  les
oins  oncologiques  et  les  soins  palliatifs  « quelque  part  on
tait  déjà  dedans  » (Ent  6  M  66).  De  plus,  le  fait  que  les  infir-
ières  du  domicile  soient  sensibilisées  aux  soins  palliatifs,

e  permet  pas  aux  parents  de  déterminer  quand  les  soins

alliatifs  ont  été  formellement  initiés.  Un  père  se  souvient
’un  « basculement  » dans  l’histoire  de  la  maladie,  mais
e  sait  pas  « quand  cela  [les  soins  palliatifs]  a  commencé  »
Ent  6  M  66).  Une  mère  se  rappelle  avoir  rencontré  les  soins
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alliatifs  lorsque  la  radiothérapie  n’arrivait  plus  à  contrer
’avancement  de  la  maladie  (Ent  1  F  46),  mais  son  mari
’est  plus  très  sûr  du  moment.  Pour  une  mère,  l’annonce
e  la  rechute  s’accompagne  d’une  rencontre  avec  une  infir-
ière  de  l’EMSPP  (Ent  5  F  43).  Une  mère  explique  bien  les
ifférents  niveaux  de  compréhension  et  l’ambivalence  des
entiments  :

« Donc  j’ai  compris  entre  les  lignes,  parce  que  c’était
logique  de  comprendre  [.  .  .] j’ai  compris  que  ça  va  vers
la  fin,  et  puis  que  l’équipe  nous  est  présentée  avec
ses  spécialistes  pour  qu’on  puisse  les  connaître,  qu’ils
vont  pouvoir  intervenir  au  moment  où  on  a  besoin,  qu’il
nous  reste  encore  peut-être  des  beaux  jours,  mais  que
les  mauvais  jours  s’en  viennent.  Donc  moi,  c’est  ça  que
j’ai  compris.  Est-ce  que  j’ai  réellement  compris  ?  » (Ent
1  F  46)

Cet  extrait  d’entretien  illustre  les  effets  d’une  annonce
t  d’une  introduction  prudente  et  respectueuse  dans
ne  situation  traumatisante.  L’introduction  progressive  de
’EMSPP  permet  de  se  faire  à  l’idée  de  la  gravité  de  la
ituation,  mais  elle  n’atténue  pas  le  choc  de  la  prise  de  cons-
ience.  Plusieurs  parents  espèrent  un  miracle,  la  guérison  de
eur  enfant,  tout  en  étant  conscients  que  les  symptômes  se
éjorent,  mais  ils  ne  souhaitant  pas  envisager  la  fin  de  vie  de
eur  enfant.  Une  mère  pense  que  l’équipe  connaît  les  stades
e  la  maladie  et  propose  les  soins  palliatifs  au  bon  moment,
ais  elle  ne  veut  pas  en  entendre  parler  :

« En  tant  que  parents,  on  a  une  espèce  de  bouclier  de
protection.  [.  .  .] on  se  met  une  barrière  devant,  en  se
disant  :  non  ce  n’est  pas  vrai,  on  est  dans  le  déni,  totale-
ment.  On  sait  qu’au  niveau  médical,  ils  savent  très  bien
l’avancement  de  la  maladie,  ils  savent  à  quel  moment
l’enfant  peut  décéder,  et  nous,  en  tout  cas  pour  moi,
du  moment  où  l’équipe  palliative  est  rentrée,  j’étais
dans  le  déni.  J’ai  dit  :  non  mais  ils  exagèrent,  me  mettre
l’équipe  palliative,  ok,  c’est  un  soutien  en  plus,  ça  va,
cool,  mais  non  !  Il  [mon  fils]  ne  va  pas  mourir,  il  va  faire
comme  tout  le  temps  à  l’hôpital  en  fait,  il  va  nous  la
faire  à  l’envers.  » (Ent  4  M  42).

Cette  mère  a  une  grande  confiance  dans  la  capacité  de
écupération  de  son  enfant.  Accepter  des  soins  palliatifs
erait  une  forme  d’« échec  » ou  une  « étiquette  » collée
ur  la  situation.  Elle  pense  qu’il  faudrait  changer  le  nom  de
’équipe  et  parler  de  « soins  de  confort  ».  Les  membres  de
’équipe  sont  très  conscients  des  difficultés  éprouvées  par
es  familles  et  la  prise  de  contact  est  précoce,  mais  discrète.
eux  parents  constatent  qu’il  n’y  a  pas  « d’acharnement  »

 intervenir,  parce  qu’il  y  a  déjà  beaucoup  de  monde  autour
es  parents  et  des  enfants  malades  :

« Et  puis  ils  ne  nous  ont  pas  envahis  tout  de  suite,  ils  ont
été  très  bienveillants  et  c’est  allé  tout  doucement,  tout
doucement,  du  genre  :  si  vous  avez  besoin  de  nous,  on
est  là.  Et  après,  on  nous  a  dit  :  il  y  a  tel  service  qu’on
peut  vous  proposer  pour  votre  fils,  on  peut  lui  donner

tel  médicament  pour  le  soulager  ».  Mais  on  ne  nous  a  pas
balancé  tout  de  suite  :  on  va  lui  donner  tel  degré  de  mor-
phine  pour  l’endormir.  Non,  non  ça  été.  .  .  C’est-à-dire,
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au  fil  des  jours  on  nous  disait  les  trucs  avec  bienveillance
et  puis,  petit  à  petit  quoi.  On  ne  nous  a  pas  envahi  de
plusieurs  protocoles  à  faire.  » (Ent  4  F  43).

Malgré  le  développement  progressif  d’une
relation  de  confiance  avec  l’EMSPP  et

l’expérimentation  de  soins  orientés  vers  le
confort,  les  parents  considèrent  encore  que  les
soins  palliatifs  sont  synonymes  d’échec  et  de

mort.

ne collaboration étroite entre les équipes

’EMSPP  est  présente  dans  le  service  d’oncologie,  les  parents
es  croisent,  savent  qui  ils  sont.  Les  contacts  sont  cordiaux.
n  climat  de  confiance  s’installe  petit  à  petit,  les  équipes
ssurent  une  continuité  de  soins  et  de  personnes.  L’EMSPP
e  fait  connaître  pour  éviter  de  devoir  faire  connaissance
vec  de  nouvelles  personnes,  porteuses  d’une  « étiquette  »
ussi  difficile  à  accepter.  Les  parents  ont  le  temps  d’intégrer
’idée  que  les  soins  palliatifs,  synonymes  de  mort,  peuvent
eur  apporter  du  soutien.  La  collaboration  entre  l’équipe
obile  de  soins  palliatifs  pédiatriques,  les  oncologues  et

es  soins  à  domicile  est  perçue  comme  bonne  en  général
ans  six  situations,  malgré  les  « petits  couacs  », comme  les

 bugs  » de  transfert  d’information  ou  d’organisation.  Les
arents  comprennent  ces  problèmes  et  cela  ne  justifient
as  de  rompre  la  confiance  ou  de  demander  un  second  avis
édical.  Les  parents  sont  conscients  de  la  diversité  et  de

’importance  des  problèmes  à  résoudre,  puisqu’ils  le  font  au
uotidien,  quelques  fois  depuis  des  années.  Une  mère  pense
ue  la  collaboration  entre  les  équipes  est  anticipée,  pour
ue  les  soins  palliatifs  puissent  intervenir  au  bon  moment  :

« Déjà  quand  il  [mon  fils]  est  venu,  personne  ne  savait
qu’il  allait  rester  tout  ce  temps  ;  donc  je  pense  que  ça
doit  être  une  discussion  faite  déjà  depuis  longtemps  ;
mais  au  moment  de  la  rechute,  je  crois  qu’ils  se  sont
dit  :  c’est  le  moment  de  mettre  cette  équipe  en  contact
avec  moi.  » (Ent  4  F  41)

Un  couple  a  apprécié  que  chacun  joue  son  rôle  :  onco-
ogue,  médecin  de  soins  palliatifs,  infirmière  spécialisée.  Les
ituations  oncologiques  de  longue  durée  sont  marquées  par
n  fort  attachement  réciproque.  Le  changement  d’équipe
st  difficile  à  vivre  :

« Parce  qu’on  a tellement  l’habitude  de  fonctionner  avec
cet  oncologue  et  avec  cette  équipe  ici,  tout  à  coup  on
change  un  peu  d’équipe,  et  puis  ce  n’est  pas  forcément
évident  ça,  je  trouve.  [.  .  .] on  a  l’impression  qu’il  faut
de  nouveau  tout  réexpliquer. .  .  et  puis  on  en  a  des  fois
un  peu  marre  d’expliquer.  » (Ent  2  F 51)

Une  mère  souligne  quand  même  qu’il  reste  parfois  diffi-
eur  quotidien.  On  constate  que  la  collaboration  s’étend  au
édecin  traitant,  ici  le  pédiatre,  qui  prend  le  relais  lorsque

a  situation  est  plus  stable.  À  un  niveau  plus  large,  l’école
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st  avertie  du  retour  d’un  enfant  malade  et  préparée  par
e  médecin  oncologue  à  le  recevoir.  Le  fait  que  l’oncologie
t  les  soins  palliatifs  collaborent  étroitement  est  apprécié,
’autant  plus  quand  certains  parents  retrouvent  à  l’hôpital
’infirmier  qui  a  soigné  leur  enfant  à  domicile.  Les  parents
bservent  que  les  informations  circulent,  parviennent  assez
ôt  au  bon  endroit,  les  équipes  sont  en  contact  régulier
es  unes  avec  les  autres.  L’EMSPP  fait  office  de  pivot.  Les
ncologues  du  CHU  restent  au  pilotage  de  la  situation  et
ont  sollicités  en  cas  de  problème.  La  réaction  est  immé-
iate,  le  professionnel  en  place  obtient  rapidement  des
éponses  concrètes  et  précises,  même  si  la  question  n’entre
as  dans  son  champ  de  compétence.  En  ce  qui  concerne  les
rgences,  des  parents  se  sentent  attendus  :  lorsque  leur  fils
e  2  ans  doit  s’y  rendre,  il  a  été  pris  en  charge  très  vite,
e  couple  dispose  également  d’une  liste  de  numéros  télé-
hones  à  appeler  en  cas  d’urgence,  le  médecin  leur  a  promis
u’ils  ne  seraient  jamais  abandonnés  (Ent  4  F  41).  Un  seul
arent  relève  un  manque  de  collaboration  dans  certains  ser-
ices.  Ceci  s’explique  par  le  fait  que  la  temporalité  de  la
ituation  diffère  des  autres  :  le  cancer  est  décrit  comme

 foudroyant  »,  le  temps  entre  le  diagnostic  est  la  mort
 été  de  16  mois  et  la  prise  en  charge  palliative  a  duré
4  j.  Durant  ces  deux  semaines,  un  retour  à  domicile  pour
ourir  a  été  organisé,  des  crises  ont  nécessité  le  recours

 des  services  d’urgence  et  de  soins  continus  qui  ont  été
obilisés  autour  d’un  adolescent  qui  présentait  des  besoins

pécifiques,  en  plus  de  sa  maladie  grave  et  mortelle.  La  dis-
onibilité  de  plusieurs  intervenants  est  ici  paradoxalement
nquiétante  :  le  père  ne  sait  pas  qui  appeler.  Il  n’a  pas  eu  le
emps  d’expérimenter  le  dispositif  pour  pourvoir  l’utiliser.

La  collaboration  entre  les  différentes  équipes
impliquées  au  cours  d’une  prise  en  charge

s’installe  avec  le  temps  et  est  facilitée  par  des
trajectoires  classiques.

es conseils des parents

ne  mère  explique  le  défi  qui  se  pose  à  l’EMSPP  :

« Avant  on  a  eu  quelques  réunions.  Il  y  avait  le  médecin  et
puis  je  ne  me  rappelle  plus  s’il  y  avait  aussi  d’autres  per-
sonnes.  Je  pense  que  c’était  juste  quelqu’un  de  l’équipe
de  soins  pédiatriques  d’ici.  Ils  nous  ont  expliqué  leur
rôle,  le  fait  qu’ils  vont  nous  accompagner.  C’était  tou-
jours  vaguement  dit  :  quand  votre  fils  aura  besoin. . . et
jusqu’où  il  aura  besoin.  Mais  d’un  autre  côté,  je  ne  sais
pas  comment  on  peut  le  dire  autrement.  » (Ent  1  F  46).

Les  débats  sur  les  frontières  et  les  continuités  entre
es  soins  palliatifs  et  curatifs  ne  sont  pas  que  théoriques  :
es  parents  sont  conscients  que  la  ligne  de  séparation  est
ince,  mais  trois  d’entre  eux  pensent  que  les  soins  pallia-

ifs  pourraient  être  introduits  quand  « on  n’est  plus  dans  le
uratif  » (Ent  1  F  46],  « quand  il  n’y  a  plus  rien  à  faire  »

Ent  4  F  43],  « qu’il  n’y  a  pas  d’autre  soins  qu’on  peut  don-
er  » (Ent  6  M  66).  Une  mère  pense  au  contraire  qu’il  faut
ntroduire  les  soins  palliatifs  pour  des  enfants  qui  veulent
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ourir  chez  eux  et  qui  ont  besoin  de  soins  techniques  (Ent
 F  46).  Une  autre  mère  pense  qu’il  faut  garder  une  optique
e  vie  et  ne  pas  les  nommer  : l’espoir  de  guérir  donne-
ait  de  la  force.  Selon  elle,  les  soins  ont  été  donnés  à  son
nfant,  les  symptômes  ont  été  gérés,  mais  sans  nommer
es  soins  palliatifs  (Ent  6  M  66).  Une  mère  pense  que  c’est
ien  de  savoir  que  les  soins  palliatifs  sont  disponibles,  mais
’est  en  même  temps  très  violent  de  les  introduire  dès  le
ébut,  parmi  toutes  les  informations  « à  encaisser  » (Ent

 F  41).  Paradoxalement,  cette  même  mère  aurait  mal  pris
ne  première  introduction  des  soins  palliatifs  au  moment
e  la  récidive  :  le  fait  qu’ils  aient  été  introduits  avant  lui

 permis  d’envisager  le  pire.  Une  autre  mère  savait  dès  le
épart  que  son  enfant  allait  mourir,  elle  considère  que  ce
ype  de  situation  implique  d’introduire  les  soins  palliatifs
ès  l’annonce  du  diagnostic  :

« Parce  que  moi,  quand  ils  sont  arrivés,  j’ai  vu  le  bien-
être  de  les  avoir  à  côté,  d’être  épaulée  par  eux,  je  me
suis  dit  : mais  pourquoi  ils  n’étaient  pas  là  avant  ?  » (Ent
8  F  45).

Elle  a  apprécié  un  « accompagnement  professionnel
mpathique  ». Les  soins  palliatifs  ont  été  introduits  progres-
ivement,  la  montée  en  puissance  s’est  faite  en  fonction
es  besoins,  « naturellement  ». Une  autre  décrit  une
encontre  en  douceur,  sans  le  sentiment  d’être  « enva-
ie  ». Une  mère  pense  qu’ils  ne  doivent  pas  être  introduits
orsque  les  résultats  sont  bons,  mais  lorsqu’ils  sont  mauvais,
our  ne  pas  donner  d’informations  « contradictoires  » (Ent

 F  41/Ent  4  M  42).  Un  père  considère  que  les  soins  pallia-
ifs  doivent  être  introduits  au  moment  où  des  symptômes
ênants  apparaissent,  lorsqu’il  n’y  a  plus  de  traitements
uratifs  proposés,  ce  qui  a été  le  cas  pour  son  fils.  Une
ère  pense  la  même  chose,  mais  considère  qu’il  n’y  a  pas
e  bons  moments  parce  qu’elle  ne  voulait  pas  de  « ça  ».  A
osteriori,  elle  est  contente  d’avoir  bénéficié  de  soins  pal-
iatifs  pour  son  fils.  Un  père  pense  que  c’est  le  médecin  qui
écide  et  que  chaque  situation  est  différente  (Ent  3 M  46).
ne  maman  a  un  discours  très  différent  des  autres,  ce  qui
’explique  par  la  situation  de  son  enfant.  Elle  souhaiterait
ue  les  soins  palliatifs  aient  accès  à  tous  les  dossiers  pour
epérer  les  situations  comme  celle  de  son  enfant,  atteint
’un  « cancer  tueur  »,  afin  d’introduire  les  soins  palliatifs
ès  l’annonce  du  diagnostic.  Quatre  parents  pensent  qu’il
aut  tenir  compte  de  la  réceptivité  des  parents,  c’est-à-dire
e  leur  capacité  à  entendre  la  proposition  et  à  la  compren-
re.  Ils  soulignent  également  qu’il  faut  prendre  le  temps
our  faire  la  proposition  et  pour  mettre  en  place  la  prise  en
harge.

« Il  faut  vraiment  savoir  analyser  les  parents.  Le  person-
nel  palliatif,  je  le  dis  honnêtement,  nous  a  accompagné.
Ils  ont  su  vraiment  voir  dans  quel  état  on  était,  sans
s’imposer.  Ils  ont  profité  du  bon  moment  : « c’est  à  ce
moment-là  que  vous  êtes  réceptif,  on  va  vous  l’expliquer
aujourd’hui  ». Si  on  n’avait  pas  été  réceptif,  peut-être
qu’ils  nous  l’auraient  expliqué  le  lendemain,  vous  voyez  ?
Ils  ont  su  prendre  le  bon  moment.  Pas  au  début,  parce

que  c’était  impossible,  mais  au  cours  du  chemin  ils  ont
pris  le  bon  moment,  ça  c’était  génial.  » (Ent  4  F  41/Ent
4  M  42).
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Une  mère  qui  a  eu  des  contacts  avec  de  nombreuses
amilles  (Ent  2 F  51)  constate  qu’il  reste  encore  trop  de
ouleurs  non  gérées  et  que  les  soins  palliatifs  devraient
tre  introduits  systématiquement  dans  ces  situations  par  les
ncologues.

Les  conseils  formulés  par  les  parents  sur  le
meilleur  moment  pour  introduire  une  EMSPP  sont
divers  et  cette  diversité  s’explique  par  l’histoire
et  la  temporalité  de  la  maladie  de  leur  enfant.

iscussion

e  fait  de  se  sentir  préparés  à  l’évolution  de  la  maladie
st  associé  dans  la  littérature  à  une  diminution  de  la  souf-
rance  perçue  par  les  parents  [13].  L’EMSPP  est  consciente
e  l’ambivalence  des  parents  et  des  souffrances  qu’ils
ndurent,  en  particulier  le  sentiment  d’échec  et  de  culpa-
ilité,  relevé  dans  des  études  à  plus  large  échelle  [8]. La
evue  de  littérature  montre  que  le  moment  optimal  théo-
ique  pour  l’intégration  des  SPP  n’est  pas  standardisé  et  que
a  temporalité  varie  selon  les  hôpitaux,  les  oncologues  et  le
ronostic  de  l’enfant.  Les  oncologues  pédiatriques  peuvent
voir  l’impression  d’abandonner  leurs  patients  lorsqu’ils  les
onfient  à  un  service  de  soins  palliatifs  [14], ce  qui  n’est  pas
e  cas  des  parents  interrogés  ici.  Cette  relation  construite
etit  à  petit  a  pour  conséquence  que  les  parents  ont  de
a  peine  à  se  souvenir  du  moment  et  des  circonstances
e  l’introduction  formelle  des  soins  palliatifs  auprès  de
eur  enfant.  Les  retours  sur  expériences  effectués  durant
’entretien  permettent  en  général  d’affirmer  a  posteriori
u’ils  ont  été  là  au  bon  moment  et  de  la  bonne  manière.
es  parents  considèrent  cependant  que  le  bon  moment  pour
ntroduire  une  équipe  mobile  n’existe,  pas,  il  dépend  des
irconstances  liées  à  l‘évolution  de  chaque  pathologie  :
ôt  dans  le  parcours  de  maladie  grave  et  mortelle  à  court
erme  ;  au  moment  d’une  récidive  incurable  ;  à  l’apparition
e  symptômes  difficiles  à  gérer  ;  lorsque  l’enfant  souhaite
ourir  à  domicile.
Mener  une  étude  dans  le  domaine  de  la  santé  selon  les

rincipes  de  la  RAC  était  ambitieux.  L’expertise  profession-
elle  s’est  déployée  sans  problème,  du  fait  de  la  motivation

 résoudre  une  énigme  clinique  et  du  coaching  soutenu  de
ESPall.  Les  professionnels  ont  collaboré  à  chaque  étape,  ils
nt  intégré  en  continu  les  éléments  pertinents  dans  leur  ana-
yse  des  situations  pratiques  qui  se  présentaient  à  eux.  Par
xemple,  les  résultats  de  l’étude  montrent  que  les  parents
ssocient  encore  au  moment  de  l’entretien  les  soins  pallia-
ifs  à  la  mort  proche  ou  à  un  échec,  même  s’ils  décrivent  que
es  attitudes  et  les  compétences  de  l’EMSPP  ont  amélioré  le
onfort  de  leur  enfant.  Ce  résultat  a  contribué  au  change-
ent  de  nom  de  l’équipe  :  le  terme  « soins  palliatifs  » a  été

emplacé  par  « accompagnement  spécialisé  ».  L’expertise
’usage  quant  à  elle  était  au  cœur  des  entretiens  et  elle  a
té  mobilisée  au  moment  de  la  restitution  des  résultats,  ce

ui  est  une  démarche  classique  des  études  qualitatives.  Ceci
’explique  par  les  difficultés  de  recrutement  qui  ont  amené
’équipe  a  décidé  de  se  concentrer  sur  la  tenue  d’entretiens
e  qualité.  Le  chef  de  projet  a  perçu  l’engagement  émotion-
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el  des  parents  durant  le  recueil  de  données  et  il  a  décidé
e  ne  pas  les  solliciter  pour  l’analyse.  De  plus,  le  nombre
’entretiens  restreints  auprès  d’une  population  très  ciblée
urait  provoqué  un  risque  quant  à a confidentialité  des  don-
ées.  Enfin,  inclure  à toutes  les  étapes  les  parents  dans
’équipe  de  recherche  en  tant  qu’experts  d’usage  repré-
entait  une  innovation  difficile  à  mettre  en  place,  ce  que
ESPall  avait  déjà  observé  lors  de  son  lancement  [15].

imites

es  profils  socio-économiques  des  parents  sont  divers,  ainsi
ue  les  pathologies,  la  durée  des  prises  en  charge  et  l’âge
es  enfants.  Cette  diversité,  la  rigueur  apportée  à  l’analyse
t  la  restitution  des  résultats  satisfont  certains  critères  de
ualité  de  la  recherche  qualitative  comme  la  validité  interne
t  la  plausibilité.  Cependant,  la  faible  taille  du  corpus  de
onnées  reste  une  limite  importante,  qui  n’a  pas  permis
’obtenir  une  saturation  des  données.  La  décision  de  nom-
er  un  infirmier  comme  chef  de  projet  impliqué  dans  les

ituations  palliatives  pédiatriques  a  permis  de  réaliser  des
ntretiens  approfondis  et  de  mener  une  analyse  très  perti-
ente.  Mais  cette  double  fonction  est  difficilement  tenable,
u  fait  de  la  charge  de  travail  dans  les  soins  et  du  profil
nnovant  du  poste,  malgré  un  fort  soutien  de  la  responsable
iérarchique.

onclusion

es  parents  associent  encore  les  soins  palliatifs  à  la  mort  ou  à
n  échec,  malgré  leur  reconnaissance  a  posteriori  du  soutien
récieux  apporté  par  l’EMSPP.  Cette  ambivalence  et  cette
AC  ont  contribué  au  changement  de  nom  de  l’équipe,  dont

es  termes  « soins  palliatifs  » ont  désormais  été  remplacés
ar  « accompagnement  spécialisé  ».  L’introduction  d’une
quipe  mobile  spécialisée  n’implique  pas  automatiquement
ne  meilleure  qualité  de  soin  et  de  vie,  notre  étude  montre
ue  c’est  un  ensemble  de  conditions  qui  les  améliorent  :  un
espect  des  rythmes  de  compréhension  des  parents  et  des
nfants,  une  présence  adéquate  au  bon  moment,  un  éven-
ail  de  compétences  à mobiliser,  une  relation  de  confiance
onstruite  sur  de  multiples  interactions  positives  et  une  col-
aboration  avec  les  autres  services  impliqués.  L’analyse  en
rofondeur  des  entretiens  permet  de  dégager  des  pistes  pour
ne  introduction  sensée  et  sensible  des  EMSPP.

rotection des droits des sujets humains
t  animaux

es  auteurs  déclarent  que  la  conduite  de  la  recherche
écrite  dans  cet  article  est  en  accord  avec  la  Déclaration

’Helsinki  de  l’Association  médicale  mondiale  révisée  en
013  concernant  les  expérimentations  sur  les  patients  ou
ujets,  ainsi  qu’avec  la  directive  européenne  2010/63/EU
oncernant  les  expérimentations  animales.
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