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Résumé 

 

Problématique du travail 

 
Dans une perspective infirmière, comment pouvons-nous orienter et améliorer la 

qualité de l’accompagnement aux parents ayant un enfant en soins palliatifs ? 

 

Contexte 

 

Nous avons décidé d’axer notre travail sur l’accompagnement des parents ayant un 

enfant en soins palliatifs. Le cancer étant une des premières causes de mortalité 

infantiles, il provoque en Suisse environ 25 décès par année d’enfants de moins de 5 

ans et près de 200 nouveaux enfants diagnostiqués chaque année.  

La prise en soin de l’enfant malade s’oriente également en grande partie avec et 

autour de ses parents et de son entourage. L’équipe interdisciplinaire doit non 

seulement prendre en compte les parents dans celle-ci mais doit également les 

soutenir et les accompagner tout au long de la maladie. Dans le canton de Vaud, 

l’équipe de soins palliatifs pédiatriques est aussi amenée à intervenir après le décès de 

l’enfant et à soutenir ainsi qu’à orienter ses parents dans leur processus de deuil.  

 

Méthodologie 

 

Nous avons réalisé nos recherches dans différentes bases de données afin de 

trouver un maximum d’articles scientifiques traitant de notre problématique. Des 

critères de sélection ont été définis afin de cibler au mieux les résultats trouvés avec la 

question de départ. Au final, nous avons sélectionné 9 articles qui constituent notre 

revue de littérature.  

 

Résultats  

 

Après avoir analysé nos articles à l’aide des grilles BTech, nous avons pu en tirer 

les principaux résultats amenant des pistes pour notre réflexion et pratique infirmière. 

L’intérêt était d’identifier les besoins de parents afin d’orienter au mieux notre 

accompagnement.  

L’information complète, claire et concise aux parents leur permettrait de mieux 

comprendre et accepter le diagnostic ainsi que de prendre des décisions éclairées. Les 

parents souhaiteraient également être intégrés à la prise en soin afin de préserver leur 

rôle parental. Ce qu’ils ont également pu exprimer est le besoin de continuer à garder 

espoir, malgré les situations critiques. Le rôle des soignants est donc de soutenir cet 

espoir en s’assurant qu’il reste à la fois réaliste. Le soignant devrait également se 

montrer disponible et accorder davantage de temps aux parents et l’expression de leur 

ressenti, afin qu’ils ne se sentent pas abandonnés.  

 

La rédaction et les conclusions de ce travail n’engagent que la responsabilité de ses 

auteurs et en aucun cas celle de la Haute Ecole de la Santé la Source.  
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 Introduction  
 

Afin d’élaborer une question de recherche, dans le cadre de notre projet de 

Bachelor en 2
ème

 année, nous avions axé notre questionnement initial sur les soins 

palliatifs pédiatriques. C’est un domaine de soins particulier qui est contraire au cycle 

de la vie. Nous voulions donc nous concentrer sur ce qui pourrait favoriser le lien 

d’attachement entre l’enfant condamné et ses parents, au cours d’une maladie en 

phase terminale. Au fur et à mesure que nos recherches avançaient et s’étoffaient, 

émergea alors une problématique d’autant plus importante. En effet, nous nous 

sommes aperçues que la collaboration avec les parents est une notion non négligeable 

pour les soins infirmiers. Dans les unités pédiatriques, quelles qu’elles soient, les 

parents sont omniprésents dans la prise en charge de leur enfant. Nous avons donc 

décidé d’orienter nos recherches sur l’accompagnement des parents dans un contexte 

pédiatrique, plus précisément dans des situations de soins palliatifs. En ayant toutes 

les deux effectués un stage en milieu pédiatrique ou en maternité, nous sommes 

convaincues que c’est un des aspects des plus délicats et subtils à développer pour une 

infirmière.  

 

La question de recherche qui en découle est donc la suivante : 

 

Dans une perspective infirmière, comment pouvons-nous orienter et améliorer la 

qualité de l’accompagnement aux parents ayant un enfant en soins palliatifs ? 
 

Nous sommes conscientes que nous n’allons certainement pas trouver de réponses 

concrètes qui pourront garantir un accompagnement de qualité. Il n’existe pas de 

recette toute faite pour accompagner un parent dont l’enfant est atteint d’une maladie 

en phase terminale. Cependant, les articles trouvés peuvent nous donner des pistes et 

nous permettre de comprendre un peu mieux ce que vivent ces parents-là mais aussi 

dans le but de lister les différentes phases par lesquelles ces derniers peuvent vivre. 

Cela pourrait aider les soignants à repérer dans quelle phase se situent les parents et 

ainsi adapter leur accompagnement en fonction. Nous allons donc tenter de répondre à 

cette problématique à l’aide des différents articles trouvés mais aussi en nous rendant 

sur le terrain afin de vérifier si nos pistes sont applicables en Suisse ou non.  

 

Au fil de nos recherches, nous nous sommes aperçues que la plupart des articles 

scientifiques traitent d’enfants atteints d’un cancer. Notre choix était de ne pas se 

baser uniquement sur une pathologie spécifique mais de garder un esprit ouvert car, 

au final, cela avait peu d’importance pour notre question de recherche. Cependant, il 

se peut que différentes notions relatives au cancer reviennent souvent dans notre 

travail. Cela s’explique par le fait que le cancer reste une des principales causes de 

mortalité infantile. 
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Problématique  
 

Origine de la question 
 

Ayant toutes deux effectué un stage dans le milieu des soins palliatifs, nous avons 

remarqué combien il est important de prendre en compte la famille de la personne en 

fin de vie. En effet, les expériences que nous avons pu vivre, nous ont amené à 

réaliser que la prise en charge des bénéficiaires de soins en milieu palliatif est 

spécifiquement axée sur une approche systémique.  

 

Le passage d’un traitement curatif vers une thérapie palliative engendre une réelle 

transition pour le bénéficiaire de soins et son entourage. C’est une étape critique pour 

le client. En crise, il va devoir faire face à cette transition et trouver les ressources 

nécessaires pour accomplir ce deuil de la guérison. Non seulement ce dernier 

appréhende sa propre mort mais il est également confronté au regard et à la souffrance 

de ses proches. De plus, les derniers instants de vie d’une personne peuvent être 

accompagnés de problématiques familiales resurgissant, face à une disparition qui 

leur est proche.  

 

Nous avons été touchées par le côté émotionnel et relationnel que comporte 

l’accompagnement non seulement du bénéficiaire de soins mais également de sa 

famille. C’est pour cette raison que nous avons décidé d’aborder la thématique de 

l’accompagnement des proches en situation de fin de vie.   

 

Bien que ce contexte nous a beaucoup interpelé, nous avions toutes deux le désir 

d’orienter notre travail de Bachelor sur une thématique pédiatrique. Ayant chacune 

vécu une expérience professionnelle avec les enfants, en maternité ou en pédiatrie, 

nous soulevions le même questionnement. Nous nous sommes alors demandées quelle 

est la place des parents dans les soins pédiatriques et comment favoriser la relation 

entre les parents et l’équipe soignante. En effet, la prise en soin d’un enfant n’est 

quasiment pas possible sans la collaboration avec les parents. Celle-ci étant une aide 

réelle pour les soins, elle peut aussi devenir un frein. C’est ce qui rend chaque 

situation unique et qui implique la nécessité d’adapter l’accompagnement également 

en fonction des besoins des parents.  

 

Lors de la réalisation de notre projet de Bachelor, nous avons remarqué que ces 

deux thématiques étaient compatibles et que de nombreuses recherches étaient axées 

sur l’accompagnement de la famille en pédiatrie palliative.  

 

Contexte socio-sanitaire et professionnel  
 

En comparaison avec les autres pays, la Suisse compte un faible taux de mortalité 

infantile. En effet, selon l’Organisation Mondiale de la Santé, en 2012, il y a eu un 

taux de mortalité de 0,4% chez les enfants de moins de 5 ans. Une des principales 

causes de mortalité infantile est le cancer qui se retrouve en 2
ème

 position après les 

anomalies congénitales. En Suisse, 175 nouveaux cas sont découverts chaque année et 

on compte environ 25 décès par an. Les enfants les plus touchés sont les enfants entre 

0 à 4 ans.  
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Il n’existe pas un service de soins palliatifs pédiatriques dans le canton de Vaud, 

car  le souhait quasiment unanime des parents serait de garder leur enfant à domicile 

le plus longtemps possible. Depuis 7 ans, une équipe de soins palliatifs pédiatriques 

rattachée au CHUV intervient tant à domicile qu’en milieu hospitalier pour assurer le 

suivi médical et psychologique de l’enfant et de son entourage.  

 

En 2010, le Conseil des Etats a accepté un postulat d’Anne Seydoux-Christe, 

membre du parti démocrate-chrétien, réclamant l’introduction d’un congé rémunéré 

d’une durée suffisante pour les parents d’enfants atteints de graves maladies. Rien 

n’est encore entré en vigueur au niveau de la loi suisse jusqu’à ce jour, mais ce 

postulat devrait permettre de faire avancer les choses quant à cette problématique et 

d’envisager de nouvelles solutions. Avant cela, il existait une loi autorisant 3 jours 

annuels de congés payés, au-delà de cette durée, le salaire ne pouvait être garanti. Si 

dans d’autres pays tels que la Belgique, la France et la Suède, une présence parentale 

auprès de l’enfant malade est prise en charge par les assurances sociales, la Suisse 

quant à elle, n’est pas encore à ce stade. Cependant, des exceptions existent et cela, au 

bon vouloir de l’employeur. 

 

Expériences de stage 
 

Nathalie   
 

Au début de ma formation à la Haute Ecole de la Santé la Source, j’ai eu la chance 

d’effectuer 10 semaines de stage dans un centre de rééducation et soins palliatifs. Le 

vécu émotionnel était conséquent, il y a eu de nombreuses fin de vie et décès durant 

mon stage.  Ce stage m’a permis de réaliser rapidement l’aspect relationnel de notre 

profession. L’accompagnement et le soutien des familles étaient bien entendu au cœur 

de la prise en charge des patients en soins palliatifs. J’ai également eu l’occasion de 

découvrir de magnifiques projets de soins dans le cadre de situations fin de vie.  

 

Ma deuxième expérience de stage en lien avec notre travail de Bachelor est un 

stage effectué lors de mon BS5, dans une clinique pédiatrique rattachée aux centres 

hospitaliers de Bienne. Ce stage m’a permis de comprendre l’importance d’intégrer 

les parents aux soins. Ils ont besoin de se sentir acteurs de la prise en soin de leur 

enfant afin de garder un rôle parental qui leur est propre. Cela a donc influencé le 

choix de la thématique de notre travail de Bachelor en mettant l’accent sur 

l’accompagnement des parents uniquement et de ne pas prendre en compte la fratrie. 

 

Cinzia  
 

J’ai effectué 6 semaines dans un service de soins palliatifs et 8 semaines en 

maternité. Les soins palliatifs ont été une réelle révélation pour moi. Bien que ce soit 

un milieu très difficile sur le plan émotionnel, j’ai vraiment beaucoup apprécié le 

contact avec la clientèle et surtout avec leurs proches. C’est un contexte dans lequel le 

soignant se doit d’être présent au lit du malade et c’est cette approche-là qui m’a 

beaucoup touchée. Le savoir être prend parfois le dessus sur le savoir faire, bien que 

ce dernier n’est pas à négliger. Ce stage a pu démystifier quelques appréhensions que 
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je pouvais avoir autour de la mort, j’ai compris qu’une personne pouvait partir de 

manière sereine, calme et sans peur.  

 

Le lien que je peux faire avec la thématique de notre travail de Bachelor est que 

souvent, le plus dur n’est pas forcément pour la personne qui part mais pour celles qui 

restent. C’est pourquoi je souhaitais, avec l’accord de ma collègue, traiter de 

l’accompagnement des proches. Le sujet s’est orienté après sur l’accompagnement 

des parents d’un enfant atteint d’une maladie en phase terminale car, comme Nathalie, 

je souhaite travailler plus tard dans un contexte pédiatrique. 

 

Sciences infirmières : l’accompagnement et le modèle de Calgary 
 

Tout au long d’un traitement ou d’une maladie, l’équipe soignante est en première 

ligne pour soutenir et accompagner l’enfant et ses parents. Tous les acteurs 

intervenant de près ou de loin dans la prise en soin d’un enfant en soins palliatifs et de 

sa famille sont confrontés à un même défi : réussir la mort (Davous & Ernoult, 2003). 

Nous avons décidé de nous appuyer sur le modèle de Calgary qui représente « le seul 

modèle d’intervention élaboré par des infirmières et destiné à leurs consœurs […] 

pour améliorer ou maintenir le fonctionnement de la famille et favoriser l’adaptation à 

la maladie » (Wright & Leahey, 2003, p.7). C’est un modèle qui non seulement 

convient mais s’intéresse également à la diversité des cultures, des croyances et des 

différents statuts sociaux. Ainsi nous pouvons dire que « c’est un cadre de référence 

destiné à conceptualiser la relation infirmière-famille qui favorise le changement et le 

démarrage du processus thérapeutique » (Wright & Leahey, 2003, p.30). Il permet 

d’adapter les interventions en fonction des spécificités de la famille dans son 

ensemble, en reconnaissant celles-ci et son expérience de la maladie, d’un point de 

vue culturel défini. Mais ce modèle reconnaît que l’accompagnement est aussi 

influencé par l’expertise des infirmières en matière de soins reliés à la maladie. On 

entend par la que nos interventions et l’accompagnement fournis sont directement 

influencés par notre comportement qui lui découle de notre propre perception 

personnelle des situations.  

 

D’après le modèle de Calgary, les familles ont soulevé quatre interventions qui 

leur permettent d’atténuer leurs souffrances : « celle qui promouvait une conversation 

constructive ; celle qui permettait de distinguer et de souligner les forces et les 

ressources, tant individuelles que familiales ; celle qui les invitait à explorer les sujets 

d’inquiétude ; celle qui les aidait à mettre dans une juste perspective les problèmes 

reliés à la maladie » (Wright & Leahey, 2003, p.31).  

 

Selon nos propres connaissances il est aussi important de valoriser leur statut de 

parents en les faisant participer aux soins et au processus décisionnel, tout en les 

protégeant d’un éventuel épuisement. Tout comme l’explique le modèle de Calgary, 

nous devons veiller à ce qu’ils puissent au mieux garantir une certaine dynamique 

familiale, tout en y intégrant l’expérience de la maladie. Il faut également que les 

parents puissent bénéficier de temps et d’espaces pour exprimer leurs craintes, leurs 

angoisses et ressentis, et nous devons les accepter. C’est par le biais de rencontres 

aussi bien formelles qu’informelles qu’elle propose son soutien et son écoute. Elle 

évalue leurs difficultés, leurs sentiments et vécu, répond aux questions et réajuste 

l'information dans la limite de ses compétences. Elle repère aussi leurs limites et 
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évalue des éventuels signes de détresse, d’épuisement. Elle est la personne de 

référence pour l’enfant et ses parents. Elle connaît les différents professionnels qui 

sont à disposition et en cas de besoin, elle peut orienter les parents vers ceux-ci.  

 

Présentation et définition des concepts  
 

1. Incertitude 
 

L’incertitude est un état non résolu d’une personne sur ce qu'elle doit faire ou de ce 

qui va arriver. Selon Daydé et Aubry (2008), médecin chef du département de la 

douleur et des soins palliatifs du Centre Hospitalier de Besançon, elle est décrite 

comme un état cognitif plutôt que comme une réponse émotionnelle et n’est pas 

toujours considérée comme un facteur négatif dans les soins. L’incertitude est une 

interprétation subjective des événements liés à la maladie (Barruel & Bioy, 2013). 

L’incertitude ressentie par les parents va influencer de manière conséquente leurs 

capacités à soutenir leur enfant dans la maladie, mais aussi leur vécu personnel. 

L’environnement nouveau de l’hôpital que les parents et leur enfant sont amenés à 

côtoyer, tout comme l’attente et l’annonce d’un diagnostic peuvent également être 

source d’incertitude. Nous pouvons donc facilement réaliser que l’incertitude est un 

état que l’enfant et ses parents sont amenés à faire face tout au long de la maladie, 

sous différentes formes. C’est une source de stress qui expose les parents à un haut 

risque de détresse psychologique et d’épuisement. L’identifier est donc une partie 

importante de l’expérience de la maladie et sa reconnaissance peut changer la pratique 

clinique. Les soignants doivent pouvoir réflechir en équipe, de manière à adapter la 

prise en soin. C’est d’autant plus important car d’après d’après Mishel & Clayton 

(2008), l’incertitude peut induire chez le patient des co-morbidités, notamment 

psycho-sociales. Le rôle du soignant n’est pas forcément de réduire l’incertitude mais 

d’accompagner la personne dans cet état et surtout lui permettre d’exprimer ses 

craintes et inquiétudes.  

 

2. Espoir 
 

« Quand il n'y a plus de chance, il y a encore l'espoir. » Jean-Michel Ribes 

 

Le mot « espoir » dérive du verbe sperare qui signifie en latin « s’attendre à ce 

qu’un évènement se réalise ». On peut le traduire comme un sentiment de confiance 

envers quelque chose devant se réaliser dans le futur. Ce mot prend des dimensions 

différentes selon les personnes et les situations dans lesquelles elles se trouvent, il 

n’empêche que toutes ont un point en commun ; l’attente d’un évènement positif. 

Nous ne pouvons dissocier l’espoir de la vie d’un être humain. On entend souvent 

« tant qu’il y a de la vie, il y a de l’espoir », cela sous-entend donc que l’espoir est 

présent tout au long de la vie d’un Homme, jusqu’à ses derniers instants de vie. 

L’espoir donnerait un sens, une direction, une motivation à la vie de l’Homme. Il 

permet également à l’être humain de composer avec la douleur, la souffrance, 

l’incertitude et la perte. Selon Porsolt (1977) et Stephenson (1991), une perte d’espoir 

amènerait à une inaction, un suicide, une apathie. Du point de vue infirmier, il est 

essentiel de comprendre le sens donné à l’espoir par le patient afin de le soutenir. Le 
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rôle du soignant n’est pas celui de briser tout espoir mais il ne doit pas non plus le 

nourrir. Il est donc parfois difficile de se positionner face à certaines personnes dont 

l’espoir peut se révéler infondé ou ne correspondent pas à nos propres valeurs.  

3. Deuil 
 

Un deuil est toujours une phase importante dans la vie d’un être humain. Celui-ci 

en vivra un certain nombre tout au long de sa vie mais qui n’auront pas tous la même 

intensité et les mêmes répercussions. Selon Hanus (1994) « l’intensité du deuil se 

situe au niveau de l’attachement et de la perte » (p. 112). Cela veut dire que le deuil 

est proportionnel au lien entretenu avec la personne décédée. Dans le cadre de la 

maladie, le deuil commence bien souvent avant la perte d’une personne chère. 

Plusieurs auteurs ont décrit le deuil en le divisant en différentes phases. Nous allons 

ici s’appuyer sur les cinq phases du deuil décrites par Elisabeth Kübler-Ross ; 

 

1) Le choc, le déni : est une phase courte survenant dès l’annonce de la perte. Les 

sentiments peuvent être comme inexistants. C’est en quittant cette phase que la 

personne va réaliser la perte. 

2) La colère : qui peut laissé place à un sentiment de culpabilité mais également à 

de nombreux questionnements. 

3) Le marchandage : est une phase de négociations et chantages. 

4) La dépression : peut être plus ou moins longue et se caractérise par une grande 

tristesse et détresse. Cette phase est très difficile pour les endeuillés car ils 

peuvent avoir l’impression de ne jamais s’en sortir. 

5) L’acceptation : est la dernière étape du deuil où la personne commence à se 

sentir mieux et à accepter la perte. La tristesse peut être encore présente mais la 

personne a retrouvé son fonctionnement et a pu réorganiser sa vie en fonction de 

la perte. 

 

Méthodologie 

Base de données 
 

Afin de trouver des articles scientifiques, nous avons effectué nos recherches 

essentiellement sur deux bases de données ; MEDLINE et CINHAL. Celles-ci nous 

ont permis non seulement de trouver des textes utiles à l’élaboration de notre revue de 

littérature, mais également des écrits pouvant étoffer notre réflexion et en lien avec 

nos concepts. Plusieurs fois, nous nous sommes inspirées de la bibliographie de 

certains articles afin d’en trouver des nouveaux. Pour compléter notre lecture, nous 

nous sommes rendues à la bibliothèque de l’école dans le but de trouver des ouvrages 

correspondant à notre thématique. 

 

Mots-clés et leurs combinaisons 
 

Pour ce qui est de la recherche d’articles scientifiques, nous avons procédé de 

manière systématique. Nous avons introduit les mêmes mots-clés avec les mêmes 

combinaisons dans chaque base de données puis nous avons comparé les résultats de 

chacune. Nous avons ensuite lu les titres de tous les articles obtenus dans les résultats 
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et pour ceux que nous avons trouvé pertinents, nous avons été lire le résumé. Pour 

ceux dont le résumé était accrocheur, nous les avons alors sélectionnés afin de les lire 

dans leur totalité. 

 

 
                                         Base de 

données 

Mots-clés 

MEDLINE CINHAL 

Terminally ill, Parent-Child 

Relations, Children 

28 articles trouvés à 2 lus à 1 

retenu 

26 articles trouvés à 1 lu à 0 

retenu 

Palliative care, Children, Nurse's 

Role 

28 articles trouvés à 3 lus à 1 

retenu  

3 articles trouvés à 2 lu à 0 retenu 

Parent-Child Relations, Palliative 

care 

75 articles trouvés à 1 lu à 1 

retenu 

36 articles trouvés à 1 lu à 0 

retenu  

Hospice Care, Child 17 articles trouvés à 3 lus à 0 

retenu 

55 articles trouvés à 2 lus à 0 

retenu 

Hospice Care, Parent-Child 

Relations  

27 articles trouvés à 1 lu à 1 

retenu 

2 trouvés à 1 lu à 0 retenu 

Hospice Care, Palliative care, Child 67 articles trouvés à 5 lu à 0 

retenu 

38 articles trouvés à 4 lu à 0 

retenu 

Nursing Care, Child, Palliative care  134 articles trouvés à 4 lu à 1 

retenu  

51 articles trouvés à 2 lus à 1 

retenu  

Child, Terminally ill, Nurse's Role 2 articles trouvés à 0 lu Pas de résultats 

Palliative care, Pediatrics 245 articles trouvés à 7 lus à 2 

retenus 

17 articles trouvés à 0 lu  

Family centred care children, 

Palliative care 

10 articles trouvés à 1 lu à 1 

retenu 

5 articles trouvés à 0 lu 

Résultats 

Nombre d’articles trouvés et critères de sélection des articles retenus 
 

Nous avons lu une quarantaine d’articles et en avons sélectionné 9 pour la 

réalisation de ce travail. La première partie de la grille BTEC nous a permis d’évaluer 

rapidement si les articles semblaient pertinents pour notre problématique et question 

de recherche. Une fois lus et sélectionnés pour chacun d’eux nous avons rempli 

l’entier de la grille que nous avions adapté au préalable. Nous avons pu ensuite 

regrouper les 9 articles en 3 catégories distinctes qui touchent des aspects et phases 

différentes de notre problématique, à savoir la communication entre parents et 

soignants (article 1-3) ; l’accompagnement des parents durant la maladie (article 4-

7) ; les répercussions psychosomatiques et sociales que risquent de vivre les parents 

endeuillés (articles 8-9). 

Objets de recherche et analyse critique de la pertinence de chaque article 

retenu 
 

Pediatric Palliative Care Communication ; Ressources for the Clinical Specialist. 
2012, Feature Article CNS Journal, présence d’un auteur détenant un Master en soins 

infirmiers) 

 
Nous avons sélectionné cet article car il fait ressortir les outils principaux dont les 

infirmières peuvent s’aider pour étoffer leurs compétences en communication et en 

soutien des familles. Cela leur permet de mieux préparer ce genre d’entretien avec 

celles-ci, également dans le but de réduire leur anxiété et leur insatisfaction.  
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Aucune enquête n’a été menée sur le terrain ou auprès des familles. Cet article a 

développé le rôle des infirmières cliniciennes en soins palliatifs pédiatriques en se 

basant sur des études et recherches scientifiques. A l’issue de cette étude, l’auteur 

explicite un outil développé par le Seattle Children’s Hospital Pediatric Advanced 

Care Team permettant aux parents d’ouvrir la discussion avec les soignants sur les 

traitements et ainsi les aider dans leurs prises de décisions.  

 

Dans la revue Clinical Nurse Specialist – The International Journal for Advanced 

Nursing Practice, la majorité des publications sont écrites par des infirmières 

cliniciennes détenant, la plupart, des PhD et l’éditrice-même de ce journal est une 

infirmière ayant un PhD. Cette revue s’adresse donc essentiellement aux infirmières 

et est publiée aux Etats-Unis.  

 

Chemotherapy versus supportive care along in pediatric palliative care for 

cancer : comparing the preferences of parents and health care professionnals. 
2011, Canadian Medical Association Journal, présence d’une infirmière PhD.  

 

Cet article nous a semblé pertinent car il compare les préférences des parents et des 

professionnels quant au choix entre des soins de confort ou une chimiothérapie 

palliative. Le but est également de déterminer ce qui va affecter ces préférences. Cette 

recherche a été affiliée à divers centres hospitaliers universitaires, départements 

pédiatriques et oncologiques et également au département de recherches en soins 

infirmiers du Canada. Les fonds qui ont permis de financer cette recherche viennent 

en partie du Canadian Cancer Society. L’élaboration de cette étude et de son 

questionnaire a été établie grâce à un groupe pilote de 12 parents dont les enfants sont 

déjà décédés d’un cancer. Grâce à cette première étape, ils ont pu élaborer des 

questionnaires pour les divers participants ; professionnels de la santé et parents. 

 

Le Canadian Medical Association Journal est une revue destinée à tout le monde, 

dans le but d’informer et d’améliorer les connaissances de la population vis-à-vis de 

la santé. Les articles sont donc écrits dans un langage compréhensible mais tout de 

même rédigés par des professionnels de la santé tels que médecins, infirmières mais 

également des psychologues. Cette revue est publiée au Canada est a fêté ses 100 ans 

d’existence en 2011.  

 

Improving the quality of End-of-Life Care in the Pediatric Intensive Care Unit ; 
Parent’s Priorities and Recommandations. 2006, Pediatrics ; Official Journal of 

the American Academy of Pediatrics. Auteure principale est une infirmière PhD.  

 

Cet article a retenu notre attention car il a permis de mettre en évidence les 

priorités et recommandations décrites par les parents afin d’améliorer 

l’accompagnement et la relation avec le personnel soignant. La recherche a été faite 

sous forme de questionnaires anonymes avec des questions ouvertes posées par écrits 

aux parents. Les parents ayant participé à cette étude avaient perdu leur enfant entre 

12 et 45 mois auparavant, au moment où ils ont rempli le questionnaire.  

 

La revue dans laquelle nous avons trouvé cet article, est la référence en matière de 

pédiatrie. En effet, Pediatrics, est une des revues les plus citées dans le monde de la 

science et de la médecine. Médecins, infirmières, psychologues et autres 
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professionnels de la santé publient régulièrement dans ce journal s’adressant aux 

professionnels mais également au public qui peut également s’abonner à celui-ci.  

 

Planning with parents for seriously ill children : Preliminary results on the 
development of the parent engagement scale. 2011, Palliative Support Care. 

Auteurs détenant toutes les deux un PhD en soins infirmiers. 

 

Si nous avons sélectionné cet article c’est parce qu’il cherche à comprendre les 

besoins des parents dans ce moment critique de leur vie et à élaborer un outil de 

travail qui orienterait les soignant dans cet accompagnement et dans la prise de 

décisions. L’étude a été soutenue par la Columbia University School of Nursing. Elle 

s’est portée sur de la recherche littéraire et sur l’analyse des consultations en soins 

palliatifs, dans le but de créer un outil permettant de mesurer le niveau d’engagement 

des parents. 

 

Palliative Support Care est une revue internationale s’adressant aux professionnels 

et ayant pour but d’être une ressource pour eux. Elle traite beaucoup d’aspects 

différents de la médecine palliative qui ne sont pas uniquement liés à l’administration 

des soins palliatifs ou la gestion de la douleur et des symptômes en soins palliatifs. 

L’éditeur de cette revue est un oncologue des Etats-Unis mais des infirmières sont 

également auteurs des articles qu’on peut y trouver. 

 

Trying to be a good parent as defined by interviews with parents who made 
phase I, terminal care and resuscitation decisions for their children. 2009, 

Journal of Clinical Oncology. 

 

L’intérêt de cet article est d’établir une définition de ce que représente être un bon 

parent pour les parents ayant un enfant atteint d’un cancer incurable. Le but est de 

donner des pistes aux soignants afin qu’ils soient à même d’accompagner les parents. 

L’étude est affilié au St Jude Children’s Research Hospital et se déroulait sous forme 

d’entretiens à l’hôpital ou téléphoniques à domicile. L’analyse de ces interviews a été 

effectuée par un médecin en soins palliatifs et 2 infirmières de recherche.  

 

Journal of Clinician Oncology est une revue basée en Amérique dans laquelle 

différents professionnels de la santé, dont des infirmières, publient régulièrement. Elle 

s’adresse spécialement aux professionnels mais est également accessible au public.  

 

Parental experience at the End-of-Life with children with cancer : 
« preservation » and « letting go » in relation to loss. 2009, Supportive Care 

Cancer. La majorité des auteurs détiennent un PhD.  

 

Cet article s’est révélé être intéressant pour nous car il explore le processus auquel 

les parents doivent faire face quand un traitement curatif n’est plus possible pour leur 

enfant. Cette recherche a été soutenue par la Dutch Cancer Society. Les parents ont 

été recrutés dans 5 centres universitaires d’oncologie pédiatrique des Pays-Bas. 44 

parents de 23 enfants entre 0 et 16 ans,  participent à cette étude par le biais 

d’interviews. 

 

Supportive Care Cancer est un journal publié au Danemark s’adressant à tout 

public et dont le but est de donner les informations les plus récentes sur les différents 
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aspects des soins de confort lors d’un cancer incurable. Beaucoup d’articles sont 

rédigés par des infirmières mais également par d’autres professionnels de la santé. 

 

Until the last breath. 2009, Archives of Pediatrics Adolescent Medicine. 

Cette étude éclaire le concept de l’espoir pour les familles et le personnel soignant 

lors d’une maladie grave chez un enfant.  

 

L’article est pertinent car il met en lien le concept de l’espoir avec la théorie de 

l’incertitude. L’étude est affiliée au Johns Hopkins Children Centre à Baltimore. Afin 

de réaliser cette recherche, 8 groupes de paroles ont été formés. Ces différents 

groupes de parole comportent : des parents d’enfants décédés, des médecins, des 

infirmières et des patients en pédiatrie. Les participants ont identifié différents thèmes 

se définissant dans le concept de l’espoir. 

 

Archives of Pediatrics Adolescent Medicine est une revue mensuelle s’adressant 

aux professionnels de la santé et traitant de la santé des enfants et adolescents. Elle est 

écrite par différents professionnels de la santé et est basée en Amérique.  

 

Systematic Review of psychosocial morbidities among bereaved parents for 
children with cancer. 2012, Pediatric Blood Cancer. Présence d’une infirmière PhD 

dans les auteurs. 

 

L’intérêt que nous soulevons dans cet article est le fait qu’il compare les différents 

outils utilisés pour mesurer les conséquences psycho-sociales chez les parents 

endeuillés. Cette étude a été soutenue par le National Research Service Award de 

Washington. C’est une étude basée sur des données probantes. Ils ont recherché et mis 

en lien différents articles trouvés des bases de données telles que Medline, Cinhal, 

Embase et Psychinfo. 

 

L’éditeur de la revue Pediatric Blood Cancer est un professeur spécialisé en 

hématologie et oncologie pédiatrique à Boston. Dans ce périodique, différentes 

infirmières détenant un PhD sont également auteurs des articles et il s’adresse 

essentiellement aux professionnels de la santé. 

 

Differences on psychosocial outcomes between male and female caregivers of 
children with life-limiting illnesses. 2011, Journal of Pediatric Nursing, infirmière 

diplômée. 

 

L’avantage de cette étude est qu’il analyse les différentes répercussions 

psychosociales sur les parents qui se sont occupés d’un enfant en fin de vie. Le but est 

également de voir s’il y a des conséquences qui diffèrent selon le sexe du parent. 

C’est une étude qui a été soutenue par la Canadian Institute of Health Research. 

L’avantage de cette étude c’est qu’elle est binationale (Canada et USA) et qu’elle 

s’est focalisée sur 6 cliniques pédiatriques et 4 universités affiliées. L’enquête a été 

menée sous forme de questionnaires envoyés au domicile des parents. 

 

L’éditrice de la revue Journal of Pediatric Nursing, est une infirmière PhD. Cette 

revue a pour but de publier des recherches sur les bonnes pratiques mais également 

sur des théories et autres recherches traitant différentes thématiques basées sur la 

pédiatrie. Le contenu s’adresse particulièrement aux infirmières en pédiatrie.  
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Analyse des résultats des articles 
 

Pediatric Palliative Care Communication ; Ressources for the Clinical Specialist. 
 

Dans cet article, Alison Pirie développe le rôle de communication et de 

coordination des CNS (Clinical Nurse Specialist) en soins palliatifs pédiatriques. Elle 

explique que l’insatisfaction des parents est souvent liée au manque de connaissances 

des professionnels en matière de communication. La manière et le moment d’amener 

une mauvaise nouvelle devraient être mieux réfléchis et préparés. Pour cela elle se 

réfère à un guideline imaginé par le Dr Chris Feudnter comprenant trois phases : 

· Préparation : décider de ce qui va être dit, le lieu pour en parler et 

imaginer comment la nouvelle va être reçue, mais aussi investiguer sur les 

croyances culturelles de la famille.  

· L’annonce : préparer la famille, récapituler la situation, annoncer la 

mauvaise nouvelle, accorder un silence thérapeutique en guise de respect et 

d’empathie, poursuivre l’explication en fonction de l’état émotionnel des parents 

(et du soignant) et enfin répondre aux questions des parents. 

· Plan : redéfinir les buts du traitement, reformuler la situation et prévoir 

le prochain espace de discussion avec les parents est primordial. Cela leur permet 

de ne pas se sentir abandonné par l’équipe médico-soignante.  

 

L’auteur décrit aussi un outil permettant d’entamer des discussions entre les 

parents et les soignants autour des informations nécessaires sur la qualité de vie, les 

valeurs personnelles, leurs préférences quant à l’investissement qu’ils veulent 

entreprendre dans les soins de leur enfant et dans la prise de décision de la thérapie ; 

le DMT, Decision-Making-Tool.  

 

Un cadre de communication est également explicité pour favoriser la 

communication avec les familles : COMFORT.  

C-communication ; O-orientation et opportunité ; M-état d’esprit de pleine 

conscience ; F-famille ; O-surveillance ; R-répétition et réadaptation du message ; T-

team.  

 

Chemotherapy versus supportive care along in pediatric palliative care for 

cancer : comparing the preferences of parents and health care professionnals. 
 

L’étude démontre une considérable différence entre le choix des parents et des 

professionnels quant au traitement de l’enfant. 54,5% des parents favoriseraient une 

chimiothérapie palliative, alors que seulement 15,6% des professionnels opteraient 

pour celle-ci. Les facteurs influençant ces choix sont dans l’ordre décroissant pour les 

parents ; l’espoir, la qualité de vie de l’enfant et prolonger l’espérance de vie. Alors 

que pour les professionnels le plus important est la qualité de vie de l’enfant et ensuite 

le fait de prolonger l’espérance de vie. On remarque que la notion d’espoir joue un 

rôle essentiel sur la prise de décisions des parents.  

 

Ce qui ressort de l’élaboration de ces deux listes est le fait que les parents 

privilégient la chimiothérapie palliative. Bien qu’elle diminue la qualité de vie de 

l’enfant, elle permet en général de prolonger l’espérance de vie de celui-ci. Les 

professionnels de la santé, étant plus focalisés sur  la qualité de vie de l’enfant, 

privilégient d’autant plus les soins de confort plutôt qu’une chimiothérapie. De cette 



 12 

différence peuvent émerger des tensions entre les professionnels et les parents, et les 

amener à des conflits d’intérêts.  

 

Improving the quality of End-of-Life Care in the Pediatric Intensive Care Unit ; 

Parent’s Priorities and Recommandations. 
 

L’article relate de ce que les parents identifient comme priorités dans la prise en 

charge de leur enfant en fin de vie. Il permet aux soignants de mieux connaître les 

attentes des parents vis-à-vis de cette collaboration directe et également de favoriser 

une amélioration de la relation entre la famille et le soignant.  

 

Voici les 6 priorités et recommandations identifiées par les parents: 

§ Honnêteté et information complète : la majorité des parents ont 

besoin de connaître toutes les informations nécessaires relatives à la situation de 

leur enfant. Ils ont alors l’impression d’être acteurs de la prise en charge de leur 

enfant et conservent ainsi leur rôle parental. 

§ Disponibilité des soignants : les parents veulent que les soignants 

prennent du temps pour discuter avec eux. Ils souhaitent des entretiens réguliers 

aussi avec le médecin afin de se soutenir entendus, soutenus et non exclus. 

Souvent, ils ont eu l’impression que les soignants étaient pressés et ne leur 

accordaient pas suffisamment d’attention. 

§ Communication et coordination des soins : les parents souhaiteraient 

que le minimum de soignants intervienne dans leur situation. Ceci ayant pour but 

de ne pas avoir une multitude d’informations se contredisant et assurer une 

cohérence dans les soins.  

§ L’expression émotionnelle et le soutien du personnel soignant : les 

parents ont besoin de sentir une authenticité de la part de l’équipe soignante. Que 

ce soit de manière verbale ou non, les parents ont besoin de savoir que l’équipe a 

des sentiments et se montre chaleureuse.  

§ La préservation de l’intégrité de la relation parent-enfant : en 

reconnaissance de leur rôle, les parents disent vouloir faire partie intégrante de la 

prise en soin de leur enfant. Ils expriment aussi le besoin d’intimité et d’avoir des 

moments privilégiés avec leur enfant.  

§ La reconnaissance de la foi dans les soins : si la foi est importante 

pour la famille, il est alors indispensable que celle-ci soit reconnue et respectée 

par l’équipe soignante.  

 

Planning with parents for seriously ill children : Preliminary results on the 

development of the parent engagement scale. 
 

Grâce à cette enquête, un modèle conceptuel de l’engagement des parents selon 

trois dimensions a été établi :  

 

1) Le dialogue centré sur l’information : prise d’informations et les 

questions posées aux parents. Définir ce qu’ils veulent entendre, connaître ou non 

au cours de la maladie, des traitements et des diagnostics. C’est un moment clé 

pour réaliser quel est le degré d’implication des parents et définir ce qu’ils 

attendent de l’équipe. Les parents très basés sur cette dimension poseront 

beaucoup de questions et partageront toutes les informations qu’ils peuvent avoir.  
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2) Participation perspicace et statut psychologique des parents : 

évaluation de 3 capacités des parents: la capacité à prendre d’autres perspectives 

ou points de vue, la capacité à tenir compte des pensées, besoins et émotions de 

l’enfant comme existant séparément des leurs et enfin la capacité à verbaliser 

leurs émotions et besoins (Marvin et Pianta). 

Ces 3 sous-catégories permettent de comprendre quel est le fonctionnement 

des parents, leur capacité à résoudre des problématiques et une occasion pour 

déterminer leur habileté à reconnaître leurs propres limites. Les parents pouvant 

exprimer leurs émotions tout en réalisant séparément les besoins de leurs enfants, 

sont plus aptes à présenter de l’espoir quant aux succès des traitements, tout en 

ayant comme objectif principal ; leur enfant ne souffre pas. Au contraire des 

parents qui ont plus de difficulté à faire la différence entre leurs propres émotions 

et besoins et ceux de leur enfant, auraient de la peine à voir leur enfant comme 

une personne en tant que telle. De ce fait, il leur est difficile d’analyser ses 

besoins et d’envisager le futur. 

3) L’accomplissement d’un engagement parental à succès : le but 

principal reste le fait que la prise de décision soit orientée dans les meilleurs 

intérêts pour l’enfant. C’est ce qui représente un engagement parental réussi. Les 

parents pouvant réaliser cela sont souvent des parents qui, malgré l’incertitude de 

la situation, peuvent collaborer et discuter des traitements et alternatives avec 

l’équipe.  

 

Trying to be a good parent as defined by interviews with parents who made 

phase I, terminal care and resuscitation decisions for their children. 
 

Pour cette étude, deux questions ont été posées aux parents : 

Question 1 : Partager votre définition d’être un bon parent pour votre enfant à ce 

moment précis. 

§ Faire juste pour mon enfant : désir des parents de prendre la meilleure 

décision dans l’intérêt de l’enfant. Ceci en tenant compte de ses besoins en 

exploitant un maximum de possibilités sans pour autant devenir égoïste. 

§ Etre présent pour mon enfant : être à ses côtés 

§ Faire preuve d’amour pour mon enfant : le soutenir, lui apporter 

l’amour dont il nécessite 

§ Etre un bon exemple de vie  

§ Etre l’avocat de son enfant : prendre la défense de son enfant, le 

représenter et défendre ses intérêts 

§ Laisser le Seigneur décider 

§ Ne pas le laisser souffrir 

§ Permettre à mon enfant d’être en santé 

 

Question 2 : Décrivez-nous quelles sont les actions des professionnels pouvant vous 

aider à être ce bon parent. 

§ Tout ce qui pouvait être fait a été fait : représente l’importance pour les 

parents de savoir que tout a été essayé pour son enfant surtout d’un point de 

vue médical. 

§ L’équipe me respecte personnellement et mes décisions 

§ L’équipe connaît nos besoins spécifiques 

§ L’équipe apprécie notre enfant 

§ L’équipe nous dit que nous sommes de bons parents 
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§ L’équipe nous accorde du temps pour prendre des décisions 

9 thèmes sont perçus par les parents comme étant à améliorer ou à initier par 

l’équipe : 

Continuer de nous réconforter mon enfant et moi ; Etre agréable ; Coordonner les 

soins ; Questionner notre foi ; Donner les faits et résultats ; Ne nous abandonnez pas ; 

Ne pas nous oublier ; Continuer d’inclure mon enfant ; Pourvoir davantage d’options 

et de support matériel. 

 

Parental experience at the End-of-Life with children with cancer : 

« preservation » and « letting go » in relation to loss. 
 

Ce qui a été relevé comme le plus difficile pour les parents c’est l’idée de la perte 

de leur enfant, quand il y a une décision de cesser tout traitement curatif. Pour que les 

parents puissent faire ce chemin vers ce « lâcher prise » il est important qu’ils soient 

réceptifs à la réalité de la situation de l’enfant ainsi qu’à l’écoute de ses besoins. Les 

auteurs ont réalisé que les parents ne ressentent pas le sentiment de perte au moment 

du décès mais déjà lors de l’introduction d’une thérapie palliative, ce que les parents 

doivent surmonter et accepter pour pouvoir accompagner l’enfant au mieux jusqu’à 

son décès. Il a aussi été relevé que les parents tiennent souvent à encourager l’enfant à 

s’exprimer jusqu’à son décès. Cela a pour but de favoriser l’expression de sa propre 

identité et permet à l’enfant de vivre ses derniers instants en tant que personne à part 

entière. Il aura le sentiment d’être entendu et pourra plus facilement exprimer ses 

besoins. Ils avouent que leur étude a rencontré des limites car les parents étaient 

uniquement des couples d’une partie de la Hollande, ce qui ne reflète pas une 

généralité des populations. Les résultats démontrent toute fois bien cette ambivalence 

qui amène gentiment les parents vers cette transition. 

 

Until the last breath. 
 

Les participants ont identifié différents thèmes se rattachant au concept de 

l’espoir : forme d’optimisme ; des stratégies de coping qui met en place des 

mécanismes de défense dans le but de « faire face » ; la relation avec la spiritualité qui 

est une sorte d’acceptation de ce qui se passe à travers la spiritualité ; la notion innée 

de l’espoir pour les parents qui est induit par l’amour qu’ils ont pour leur enfant.  

 

Quant au rôle de l’espoir dans la prise de décision, il en ressort deux thèmes précis. 

L’équilibre entre l’espoir et l’acceptation de la réalité du diagnostic. Il s’agit d’un 

équilibre entre l’espoir réaliste en fonction du diagnostic, du pronostic et de la 

situation ainsi que l’espoir nécessaire pour les parents afin d’accomplir leur rôle de 

proche aidant. Ils disent se sentir obligés et responsables d’avoir cet espoir car c’est 

tout ce qu’il leur reste à un certain stade de la maladie. Les infirmières peuvent 

s’inquiéter que les parents aient des espoirs infondés et irréalistes. Mais ce n’est pas 

parce que les parents ont de l’espoir qu’ils n’ont pas compris le pronostic. . Quand les 

soignants sont conscients de cela, il y a moins de risque de tensions professionnelles. 

Le deuxième thème abordé et l’équilibre entre l’espoir et la prolongation de la 

souffrance du patient. Il faut trouver le juste milieu afin que cet espoir n’influence pas 

le bien-être du patient et ne devienne une source d’acharnement. Les parents 

ressentent une ambivalence entre la peur de le perdre et le voir souffrir davantage. Les 

parents admettent une certaine forme d’égoïsme en voulant d’un côté garder cet 

enfants près d’eux, peu importe sa condition.  
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Cet article met en lien la théorie de l’incertitude (Mishel) en lien avec celui de 

l’espoir. L’incertitude peut être perçue comme une menace par les soignants alors que 

pour les parents c’est une forme d’espoir. Les auteurs nous livrent quelques pistes 

d’interventions comme le fait de communiquer autour du meilleur espoir possible 

pour l’enfant tout en les préparant au pire.  

 

Systematic Review of psychosocial morbidities among bereaved parents for 

children with cancer. 
 

Les recherches ont démontré que la durée de la maladie de l’enfant est directement 

en lien avec la détresse psychologique des parents. Les parents dont les enfants sont 

décédés avant 6 mois ou après 18 mois sont les plus à risque de souffrance 

psychologique ainsi que de comorbidités. Les différentes conséquences psycho-

sociales observées chez les parents endeuillés sont l’anxiété, la dépression, le deuil 

prolongé, une perturbation du bien-être personnel, une baisse de la santé physique, 

une diminution de la qualité de vie (aussi sociale), un taux élevé de stress post 

traumatique.  
 

D’après McCarthy et all, la prévalence d’une dépression et d’une souffrance 

prolongée des parents a une moyenne d’environ 4.5 ans. Le Visual Digital Scale 

(VDS) a été utilisée dans cet article pour décrire et comparer les symptômes présents 

chez des parents endeuillés et des parents non endeuillés (population standard). Et il a 

été défini que c’est après 4 à 6 ans après la mort de l’enfant que les parents sont le 

plus à risque. Dès 7 à 9 après le décès de l’enfant, le taux VDS des parents endeuillés 

tend à rejoindre celui de la population générale. La perception des parents de la 

qualité de vie de leur enfant durant le dernier mois de vie influencerait leur souffrance 

durant le deuil et le taux de dépression. Le stress post-traumatique vécu par les 

parents est directement en lien avec la rapide ou tardive prise en charge de l’enfant et 

annonce du diagnostic. Il est plus élevé chez les mères (20%) que chez les pères 

(13%).  Les études analysées dans cet article ont confirmé que les parents tendent à 

développer plus de complications post-mortem quand ils estiment avoir eu peu de 

temps pour se préparer au décès. Cet article relate également les différents facteurs 

influençant ces comorbidités psycho-sociales. Les auteurs relèvent toute fois qu’il 

manque de la  recherche comparative qui mettrait en lien l’adaptation à long terme du 

deuil et l’expérience au moment présent de la fin de vie de l’enfant. 

 

Differences on psychosocial outcomes between male and female caregivers of 

children with life-limiting illnesses. 
 

La plupart des participants étaient des femmes (224 et 49 hommes). L’âge moyen 

était de 42 ans et 80% des participants étaient mariés. Plus de 130 participants ont dû 

changer de statut professionnel à cause de la maladie de leur enfant.  

Cette étude relate que les femmes présentent un score plus élevé quant aux 

répercussions qu’une telle expérience peut avoir sur leur spiritualité, dépression, le 

sens qu’elles donnent à leur rôle de proche aidant et le ressenti d’un fardeau ; un score 

plus bas d’optimisme vis-à-vis de la situation ; un score post traumatique plus élevé. Il 

illustre différentes pistes d’interventions comme se focaliser sur les ressources et les 

forces de la famille et non seulement sur leurs faiblesses, soutenir les parents dans les 

changements vécus à travers la maladie de leur enfant ou identifier les valeurs et 
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l’image que les parents ont du rôle de proche aidant ainsi qu’être conscient que le 

sexe du parent peut influencer nos interventions (autres pistes CF BTEC). L’article 

amène donc des pistes différentes d’accompagnement quant au sexe du parent bien 

qu’il émet un doute quant à la fiabilité des résultats se rapportant aux hommes qui 

seraient de nature plus réservée et exprimeraient moins facilement sentiments. Ils 

doivent, en quelque sorte, garder cette image de pilier central pour leur famille. 

L’article met également l’évidence sur l’aspect financier de telles situations. Il est 

nécessaire que les parents puissent être orientés et soutenus le plus rapidement 

possible dans ces démarches.  

Comparaison des articles par catégorie 
 

Afin de comparer les articles entre eux, nous avons imaginé les regrouper par 

catégorie et construire un tableau comparatif pour chacune des trois catégories 

explicitées plus haut. La première catégorie que nous avons appelé 

« communication entre les parents et les soignants » explicite davantage les 

besoins des parents quant aux informations à recevoir de la part des soignants. 

On y décrit également leurs attentes et les qualités souhaitées de l’équipe 

soignante s’occupant de leur enfant. Dans le deuxième tableau comparatif, nous 

mettons en lien les articles traitant de « l’accompagnement des parents  durant la 

maladie de l’enfant ». Nous abordons alors différents concepts comme, par 

exemple, l’accompagnement, l’espoir, l’ambivalence ou encore le rôle parental. 

Enfin, dans la catégorie des « répercussions psychosociales des parents 

endeuillés », nous avons mis en avant les problématiques pouvant surgir suite à 

un deuil pathologique. Il est intéressant pour nous d’aborder le sujet principal de 

ce travail par ces différents points de vue afin de mieux comprendre l’impact que 

peut avoir l’accompagnement et le rôle infirmier dans des situations de soins 

palliatifs pédiatriques. Cela permet également de prendre en compte la 

problématique de manière globale, nous permettant ainsi d’élargir notre 

réflexion et de se questionner sur l’importance d’un accompagnement de qualité. 
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Communication entre les parents et les soignants 

 

 

Pediatric Palliative Care Communication ; 

Ressources for the Clinical Specialist. 

Chemotherapy versus supportive care 

along in pediatric palliative care for 

cancer : comparing the preferences of 

parents and health care professionnals 

Improving the quality of End-of-Life Care 

in the Pediatric Intensive Care Unit ; 

Parent’s Priorities and Recommandations 

Question de 

recherche 

Développe des outils de communication lors 

d’annonce de mauvaises nouvelles. 

Comparaison des préférences des parents 

et des professionnels entre : privilégier la 

qualité de vie et le confort de l’enfant ou 

son espérance de vie. 

Identification des besoins et 

recommandations  des parents afin 

d’améliorer la communication avec les 

soignants. 

Parents Souhaitent : langage clair et compréhensible, 

tenir compte de leurs valeurs personnelles et 

préférences, être respectés, communication 

effective, reconnaissance de leurs peurs et 

émotions, d’avantage de temps pour 

comprendre et accepter le pronostic.  

Privilégient la chimiothérapie palliative 

à prolongation de l’espérance de vie 

bien que TTT plus agressif.  

6 priorités sont ressorties : honnêteté et 

informations claires ; disponibilité des 

soignants ; communication et 

coordination efficiente des soins ; 

expression émotionnelle et soutien ; 

préservation relation parent-enfant ; 

reconnaissance de la foi. 

Professionnels de 

la santé 

Réflexion autour du moment et de la manière 

d’annoncer une mauvaise nouvelle. Pistes : 

processus en 3 phases du Dr Feudnter, 

COMFORT, communication 

interdisciplinaire, DMT. 

Privilégient les soins de confort car focus 

sur la qualité de vie de l’enfant plutôt que 

sur l’espérance de vie. Vision différente 

et moins négative des soins de confort. 

 

 

 

Plus value pour 

les soins 

Souligne l’importance du rôle des 

infirmières cliniciennes en soins palliatifs 

pédiatriques. Le développement des 

compétences en communication et 

collaboration ainsi que l’impact direct sur la 

satisfaction des parents. 

Permet de clarifier les croyances des 

parents face aux soins de confort et 

d’identifier et connaître les facteurs 

influençant leur prise de décisions. 

Donner des informations claires afin 

d’éviter les conflits et les tensions. 

Identifier les priorités des parents permet 

des soins et un accompagnement de 

qualité en intégrant la famille comme 

partie indissociable de la situation.  
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L’accompagnement des parents durant la maladie de l’enfant  
 

 

 Planning with parents for seriously ill 

children : Preliminary results on the 

development of the parent engagement 

scale. 

 

Trying to be a good parent as 

defined by interviews with parents 

who made phase I, terminal care 

and resuscitation decisions for 

their children. 

Parental experience at the 

End-of-Life with children 

with cancer : 

« preservation » and 

« letting go » in relation to 

loss. 

Until the last breath. 

 

Question de 

recherche 

Intégration des parents dans la prise de 

décision concernant leur enfant. 

Etablir une définition de ce qu’est 

un « bon » parent. 

Importance d’identifier 

l’ambiguïté persistante dans 

laquelle se trouvent les 

parents.  

Description de l’ambivalence 

existante liée à l’espoir et 

l’incertitude et leur influence 

sur les soins. 

Parents Modèle conceptuel : dialogue centré 

sur l’information ; participation 

perspicace et statut psychologique ; 

accomplissement d’un engagement 

parental à succès. 

Les parents ont listés des thèmes 

qui pour eux expliquaient ce qu’est 

être un bon parent. (être présent et 

juste, donner de l’amour, ne pas le 

laisser souffrir, etc.) 

2 attitudes possibles : 

préservation ou lâcher prise. 

Sentiment de perte dès l’arrêt 

d’un TTT curatif.  

L’espoir pour les parents 

semble être un facteur positif 

et nécessaire pour faire face à 

la situation et pour soutenir 

leur enfant. 

Professionnels de 

la santé 

Connaître le niveau d’engagement et 

les désirs des parents va permettre de 

déterminer leur implication dans la 

prise en charge de l’enfant et ainsi 

clarifier leur rôle. 

Points soulevés par les parents. 

(Respect des décisions, 

connaissance des besoins, valoriser 

le rôle des parents, etc.) 

Accompagner les parents 

vers cette acceptation en 

identifiant continuellement 

l’ambivalence qu’ils 

traversent. 

L’espoir des parents peut être 

perçu comme inquiétant par 

les soignant. Ils craignent qu’il 

devienne source 

d’acharnement. 

Plus value pour 

les soins 

La relation est améliorée car chaque 

partie a un rôle défini. 

L’accompagnement est adapté selon 

les désirs émis au préalable. Intégrer le 

concept de l’attachement  permet 

d’identifier la famille dans son 

ensemble. 

Permet de connaître les 

représentations des parents quant à 

leur rôle et l’importance d’être 

reconnus en tant que tel par 

l’équipe soignante afin de favoriser 

leur cheminement personnel. 

Ceci va permettre aux 

parents d’être au plus proche 

des besoins de leur enfant. 

Les soutenir va alors 

améliorer directement la 

qualité de vie de l’enfant.  

Réaliser que même si les 

parents expriment un espoir 

irréaliste, ce n’est pas pour 

autant qu’ils n’ont pas 

compris et entendu le 

diagnostic ou le pronostic 

pour leur enfant.  
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Répercussions psychosociales chez les parents endeuillés 
 

 

 Systematic Review of psychosocial morbidities 

among bereaved parents for children with cancer. 

Differences on psychosocial outcomes between 

male and female caregivers of children with life-

limiting illnesses. 

Question de recherche Explicite différentes problématiques 

psychosociales et somatiques dont les parents 

peuvent souffrir, en lien avec la durée de la 

maladie de l’enfant. 

Description des différentes répercussions 

psychosociales majeures dont les parents sont 

amenés à faire face après le décès de leur enfant.  

Parents Si le décès survient avant 6 mois : ne peuvent pas 

se préparer à la perte. Si le décès survient après 18 

mois : souffrance chronique se répercute en aval 

sur les parents. Dans les 2 cas, les risques de 

détresse psychologique sont plus élevés.  

Femmes : moins optimistes au vue de la situation, 

risque plus élevé de souffrance psychologique et 

post-traumatique, elles sont souvent les plus 

présentes pour l’enfant car les hommes doivent 

assurer l’aspect financier. 

Homme : pilier familial central à  expriment 

moins leurs sentiments à plus difficile à évaluer.  

Professionnels de la santé La perception des parents de la qualité des soins va 

influencer les co-morbidités psychosociales chez 

ceux-ci. 

Doivent tenir compte des différences entre les 

sexes et doivent envisager un accompagnement 

personnalisé pour répondre aux besoins de chacun.  

Plus value pour les soins La connaissance des éventuelles répercussions 

psychosociales des parents endeuillés nous amène 

à réfléchir sur notre travail d’accompagnement des 

parents en amont dans le but de leur éviter un deuil 

pathologique. 

Les multiples raisons expliquant pourquoi les 

femmes sont plus sujettes à la souffrance doivent 

nous rendre d’autant plus attentives à celles-ci, 

sans pour autant oublier d’inclure les pères dans la 

prise en soin. Et ce n’est pas parce qu’ils 

expriment moins de souffrance qu’ils n’en ont pas.  
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Discussions et perspectives 
 

Réponse à la question de recherche 
 

Dans une perspective infirmière, comment pouvons-nous orienter et améliorer la qualité de 

l’accompagnement aux parents ayant un enfant en soins palliatifs ? 

 

En sélectionnant ces articles et en choisissant de les diviser en ces trois catégories, cela 

nous a permis d’aborder notre question sous des angles différents, de structurer et d’élargir 

notre réflexion. L’accompagnement étant un concept vaste et complexe, il était d’autant 

plus intéressant pour nous de l’aborder dans sa globalité. En commençant par se focaliser 

sur la communication entre soignants et parents, ce fut pour nous un bon moyen d’entrer 

dans le vif du sujet. De plus, la communication, verbale ou non, fait partie intégrante de 

l’accompagnement. Cette première catégorie nous a également permis d’identifier les 

attentes des parents envers les soins et d’introduire cette deuxième catégorie d’articles qui 

se porte essentiellement sur le soutien que nous pouvons leur apporter. Si cette catégorie 

contient davantage d’articles, c’est bien parce qu’elle est la plus directement en lien avec 

notre question de recherche. Au vu de l’importance de l’intégration des parents dans les 

soins à l’enfant, il faisait d’autant plus sens de se concentrer sur ce que la littérature pouvait 

nous apporter. Ceci dans l’idée d’améliorer notre collaboration avec les parents et ainsi de 

favoriser leur bien-être et satisfaction. Celle-ci nous a à son tour permis de réaliser qu’en 

favorisant leur compréhension de la situation, leurs attentes et l’expression de leur ressenti, 

ceux-ci sont alors plus à même de faire face à la maladie, de soutenir leur enfant et de se 

rapprocher d’une attitude de lâcher-prise.  

Dans un dernier temps, nous nous sommes intéressées aux répercussions qu’une telle 

expérience de vie pouvait représenter pour les parents, plus particulièrement après le décès 

de l’enfant. C’est en étoffant nos recherches à ce sujet que nous avons pris conscience de 

l’importance du travail effectué en amont par les soignants. Il nous a rendu attentives aux 

éventuelles co-morbidités dont les parents peuvent être amenés à souffrir par la suite. Un 

accompagnement de qualité et adapté au mieux à chaque situation pourrait permettre 

d’éviter des conséquences psycho-sociales trop importantes voire un deuil pathologique 

chez les parents endeuillés.  

En conclusion, nous avons pu relier ces différentes perspectives pour ainsi développer 

une vision de la globalité autour de notre question initiale.  

 

Divergences et consensus émergeant 
 

Les articles retenus se sont révélés être complémentaires pour notre questionnement et 

l’intérêt que nous portions pour cette problématique de recherche. Nous n’avons pas 

constaté de contradictions mais beaucoup d’éléments qui se rejoignent. Cela nous a alors 

permis de gagner en pertinence et en cohérence.  

Nous réalisons à ce stade de notre travail qu’il n’y a peut-être pas un article sélectionné 

qui nous donne de réponse concrète et applicable directement dans la pratique. Par contre 

tous nous donnent des pistes et des outils de travail permettant d’enrichir notre réflexion et 

d’adapter notre accompagnement, comme les différents outils cités par Alison Pirie tels que 

le COMFORT, les 3 phases du Dr Feudnter ou encore le Decision-Making-Tool. 
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Recommandations de bonne pratique  
 

Bien que l’art de la communication peut sembler parfois abstraite et innée, les différents 

articles nous ont fait comprendre qu’il existe tout de même des guideline et des 

recommandations sur lesquels s’appuyer pour que cela se fasse dans des bonnes conditions. 

Dans le premier article retenu, il est explicité à quel point la préparation de l’annonce de 

mauvaise nouvelle est importante et à ne pas négliger. Malgré que cette tâche se rattache au 

domaine médical, nous réalisons que la présence infirmière est d’une importance 

primordiale car, par la suite, elle va être amenée à reprendre et reformuler ce qui a été dit 

pendant l’annonce. Cela va alors lui permettre d’évaluer ce que les parents ont compris de 

la situation et de pouvoir ainsi offrir un accompagnement adapté à leurs besoins, dans 

l’instant présent. 

Dans un deuxième temps, il est nécessaire pour le soignant d’investiguer l’engagement 

des parents pour la suite de la prise en soins de leur enfant. De sorte à ce que l’équipe 

interdisciplinaire soit consciente de ce que les parents désirent être informés au quotidien.  

Grâce aux articles basés sur les témoignages des parents, ils nous permettent de garder à 

l’esprit les recommandations prioritaires qu’ils ont pu identifier ; l’honnêteté et des 

informations complètes, la disponibilité des soignants, la communication et coordination 

des soins, l’expression émotionnelle et le soutien du personnel soignant, la reconnaissance 

de la foi et la préservation de l’intégrité de la relation parent-enfant. Cette dernière 

recommandation est un aspect non négligeable pour les soins. Il est de notre rôle de 

privilégier et protéger cette relation. Nous devons donc également valoriser le fait qu’ils 

sont de bons parents et pour cela nous devons investiguer ce que représente pour eux « être 

un bon parent » pour leur enfant.  

Un autre aspect auquel nous devons être attentifs est cette ambivalence existante entre 

une attitude de préservation et de lâcher-prise. Les soignants doivent en être conscients afin 

d’identifier où se situent les parents et ainsi adapter leur accompagnement. Un élément 

important pouvant influencer l’attitude des parents est l’espoir. En effet, ce concept a une 

place importante dans les soins et il peut parfois être démesuré face à la réalité de la 

situation. Notre rôle est alors de soutenir cet espoir tout en s’assurant qu’il reste cohérent 

avec la situation. Mais grâce à cette revue de littérature, nous avons pu réaliser que ce n’est 

pas parce que les parents peuvent présenter un espoir infondé qu’ils n’ont pas compris la 

situation et le pronostic de leur enfant.  

 

Limites de la revue de littérature et perspectives de recherche 
 

Bien que les articles trouvés ont pu aiguiller notre réflexion et nous apporter des pistes, 

nous avons constaté que dans la majorité des articles, la limite principale de l’étude est 

qu’elle n’était pas assez étendue et qu’elle ne touchait pas une population assez diversifiée. 

Les différentes cultures, croyances ou religions peuvent avoir une influence sur la 

conception des parents des soins palliatifs pédiatriques. Dans l’article relatant des 

témoignages des parents, nous retrouvons ces différentes dimensions mais nous aurions 

souhaité trouver davantage d’études traitant cet aspect. Nous avons aussi éprouvé un 

sentiment de frustration car dans un article, plusieurs outils sont proposés mais aucun test 

ne démontre l’efficacité de ceux-ci. Il aurait été intéressant pour nous d’avoir des résultats 

et de pouvoir ainsi les comparer entre eux.  
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Un point de vue pouvant être davantage exploré est celui de la communication des 

soignants. Dans la plupart des articles, il a été relevé qu’il y avait un manque de 

connaissances en communication des soignants. On peut alors imaginer un programme de 

formation servant à sensibiliser les soignants à l’importance d’une meilleure capacité 

d’écoute et d’informations aux parents. 

 

Une dernière perspective de recherche que nous voulons proposer ici est d’accentuer 

davantage de recherches sur le deuil vécu par les parents lors de l’arrêt d’un traitement 

curatif. Nous aurions souhaité trouver davantage d’informations sur le moment où il est 

annoncé aux parents que le traitement ne sera plus à visée curative mais plutôt palliative. 

C’est une forme de deuil pour ceux-ci, qui commence bien avant le décès de l’enfant. Cela 

devrait être un moment clé pour le soignant qui accompagne la famille dans cette transition 

difficile.  
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Conclusion  
 

Apprentissages 
 

La réalisation de cette revue de littérature nous a permis de développer et pratiquer 

certaines compétences que nous allons détailler ici. « Contribuer à la recherche en soins et 

en santé » a clairement été la compétence la plus exercée durant ce travail. En se basant sur 

des articles scientifiques, nous avons pu étoffer notre pratique infirmière en lien avec notre 

thématique de départ. De plus, nous avons constaté que certaines pistes pouvaient 

également être appliquées à d’autres contextes de soins. Nous avons pu réaliser à quel point 

la recherche pouvait se révéler utile pour la pratique et qu’il était important de pouvoir se 

référer à des données probantes afin d’améliorer celle-ci. Ayant réalisé la plus grande partie 

du travail durant nos stages, nous avons pu appliquer certains conseils et recommandations 

trouvés dans nos recherches dans nos expériences pratiques. Nous avons pu alors tester 

certaines pistes afin d’en vérifier leur efficacité et leur utilité dans la pratique. Cela a rendu 

notre travail d’autant plus réaliste et cohérent avec notre pratique réflexive. 

La compétence n°9 « exercer sa profession de manière responsable et autonome » nous 

paraît également importante à souligner car elle apparaît tout au long de notre Bachelor 

Thesis comme étant primordiale. Nous avons pu constater que notre rôle est essentiel dans 

ce type de problématique car nous sommes en permanence présents au lit de l’enfant et aux 

côtés de la famille. Nous sommes donc directement concernés par le parcours traversé par 

la famille et notre rôle est alors de trouver des stratégies d’interventions permettant de 

personnaliser et individualiser l’accompagnement.  

 

Place de la recherche dans l’exercice du rôle infirmier 
 

Le domaine des soins palliatifs est relativement récent, en effet, Cicely Saunders crée le 

Saint-Christopher’s Hospice à Londres en 1967. C’est alors un concept peu connu et 

pouvant effrayer les soignants mais qui se développera sans cesse avec le temps. 

Aujourd’hui, nous connaissons différentes structures de soins palliatifs adultes dans la 

région qui accueillent non seulement des personnes en fin de vie mais également des 

patients qui nécessitent une réadaptation du traitement antalgique (par exemple). Les soins 

palliatifs ont alors pris une autre allure que celle du « mouroir » comme on le voyait 

autrefois. Si les soins palliatifs sont peu ou mal connus par le grand public, en pédiatrie 

c’est un concept qui est encore plus difficile à concevoir bien qu’il y ait sa place. 

Thématique d’actualité et en développement continu, les recherches effectuées jusqu’à 

maintenant offrent déjà plusieurs pistes intéressantes pour la pratique infirmière. Nous 

pensons cependant qu’il serait opportun d’avoir des recherches scientifiques basées sur la 

Suisse afin de comparer notre pratique avec celle des autres pays comme le Royaume Uni, 

les Etats-Unis, les Pays-Bas, etc. La pratique basée sur des données probantes est déjà un 

thème ayant sa place dans les soins et qui a fait ses preuves. Il serait donc d’autant plus 

intéressant d’avoir des écrits scientifiques suisses le démontrant.  

De plus, en tant que futures diplômées, nous allons également être confrontées à la 

recherche tout au long de notre carrière. Celle-ci prend de plus en plus de place dans les 

soins et nous devons apprendre à travailler avec des infirmiers et médecins de recherche.   
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Développement professionnel personnel 
 

D’un point de vue plus personnel, l’élaboration de ce travail a permis d’affirmer encore 

un peu plus notre rôle propre car nous avons eu l’occasion de confronter nos recherches sur 

nos lieux de stage. En acquérant différents outils et connaissances, cela nous permet de 

nous positionner au sein d’une équipe pluridisciplinaire ainsi que dans notre rôle 

professionnel. Intéressées à travailler dans un service d’oncologie pédiatrique dans le futur, 

ce travail avait pour nous un sens très particulier et précis. Il nous a encore plus confortées 

dans notre idée de projets futurs et nous a donné d’avantage envie de nous diriger dans ce 

type de service. 

 

Dans le cadre de la réalisation de ce travail, nous avons eu l’opportunité de rencontrer 

Mme Particia Fahrni-Nater, infirmière coordinatrice de l’équipe mobile de soins palliatifs 

pédiatriques du canton de Vaud. Cet échange nous a permis de mieux comprendre le 

fonctionnement et l’organisation de notre système de santé cantonal en ce qui concerne ce 

domaine. Cela a également été l’occasion pour nous de comparer ce que nous avons trouvé 

dans la littérature avec ce qui ce fait ici sur le terrain. Cette rencontre nous a permis de 

réaliser les similitudes existantes et surtout de comprendre les différences observées. Par 

exemple, en comparaison avec d’autres pays, l’absence d’infrastructures spécialisées en 

Suisse a été justifiée par une étude auprès des parents, qui préféreraient garder leur enfant à 

domicile le plus longtemps possible.  
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