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I. Introduction 

 

 

La mort . 

Au CHU de . H., 

15 ans, de ses interrogations quant à sa mort prochaine qui embarrassaient; de ses douleurs si 

difficiles à traiter, de son corps mutilé. 
 

Mais que dire, que penser de sa famille ? 

  

Ces frères et  

Ceux-ci seront plus atteints de troubles anxio dépressifs que la population générale. 

Leur mortalité sera, elle aussi, plus importante. 

Le plan 2008-2012 de développement des soins palliat

pathologiques. (1) 

 

La  prise en 

de sa famille pendant cette phase doit être optimale.  

ssionnelles des services de 

pédiatrie générale (aile A et C) du CHU de Fort de France. 

Son objectif est de réaliser un état des lieux des connaissances, du ressenti et des pratiques des 

 

Dans la discussion, nous comparerons nos résultats à des consensus, des articles reconnus. 

 : les origines, les lois, les définitions et 

les spécificités des soins palliatifs pédiatriques. 
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II. Généralités 

 

 

   1. Origine et inspiration des soins palliatifs 

 

  A  Le Docteur Cicely Saunders (2) 

La naissance des soins palliatifs peut être située au St Christopher Hospice de Londres fondé 

en 1967 par le Dr Cicely Saunders. 

 

Cette femme initialement infirmière débute des études de médecine à 33 ans motivée par son 

intérêt au patient en fin de vie. 

traiter (to cure). 

 

concer

redéfinit la conception de soin en « total pain » (souffrance totale). 

La prise en charge devient donc physique mais aussi sociale, psychique et spirituelle. 

Elle ajoute que tout être humain est autonome. 

 

 

  B  Le Docteur Elisabeth Kubler Ross (3) 

Aux états unis, à la même époque, une psychiatre donne une conférence sur le thème du déni 

 

En 1969, dan  

La connaissance de ses différentes réactions : la dénégation, la colère, le marchandage, la 
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  C  Le Docteur Balfour-Mount 

En 1975, le Dr Balfour-

 

 

 

  D  En France 

Le Dr Abiven crée la première un

 

 

 

  E  Les Soins Palliatifs Pédiatriques 

 

du nouveau-né est imparfait et la douleur ressentie 

faible. 

 

chirurgie égale, les enfants, dans la plupart des services, reçoivent 10 fois moins de dose de 

morphine que les adultes. 

Il poursuit ses recherches 

de stress chez les prématurés opérés, après anesthésie par Curare seul par rapport aux témoins 

ayant reçu Curare et Fentanyl. Il souligne ainsi la présence de la douleur chez les prématurés 

qui favorise leur décès. Il est un des précurseurs de la reconnaissance de la douleur en 

pédiatrie. 

 

En France, le Dr Gauvain-Piquard pédopsychiatre travaille depuis 1979 sur la douleur de 

Elle est la co-créatrice de 

 

intervention, les enfants du service recevaient des antalgiques ponctuellement. Le traitement 

 systématique dans le but de juguler la douleur chronique. Celle-ci était peu 

reconnue. 
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Quant aux soins palliatifs pédiatriques, leurs publications et leurs formalisations sont très 

récentes. Elle débute en 1986 avec la Circulaire Laroque. 

 

En 1996, la Fondation de France lance un appel à un projet sur le thème de 

 

En 1998 une étude est réalisée sur le 

-Xavier Bagnoud. 

 

En 2001, l  

Le premier congrès francophone sur le thème des soins palliatifs pédiatriques a eu lieu à 

Montréal en septembre 2001. 

palliatifs incluait la pédiatrie. 

 

En 2002 le groupe francophone de réanimation pédiatrique publie un ouvrage intitulé 

 

 

soins palliatifs intégrait la première journée de soins palliatifs pédiatriques. 

En 2005, une commission consacrée aux soins palliatifs, douleurs et soins de support était 

créée par la société française de pédiatrie. 

Depuis 2006, existe un Diplôme Inter universitaire (DIU) « Douleurs aiguës, chroniques et 

soins palliatifs pédiatriques » regroupant les universités de Lyon I, Clermont-Ferrand, Nancy, 

Paris V, Paris VI et Paris VII.  

De plus, des recommandations européennes de bonne pratique définies par IMPaCCT, groupe 

e Soins Palliatifs), ont vu le jour en 2008. 

(4) 

Depuis octobre 2010 a été créé un site « réseau francophone de soins palliatifs pédiatriques ».  

Le retard pris sur les soins adultes est manifeste.  
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2. Lois et plans triennaux 

 

 
  A  La circulaire Laroque 

L à 

les soins palliatifs 

canadiens. 

 

Elle reprend le concept de prise en charge globale des patients par une équipe 

plu -domicile pour un 

accompagnement en institution et à domicile, la nécessité de soutien des proches, 

 

  

Elle définit également les unités de soins palliatifs. Cette loi aborde le cas des enfants 

 

utuellement à assumer les deuils ». 

 

Son objectif est clair: « 

pendant cette période difficile et même plus tard dans son deuil. » (5) 

 

 

  B  La loi Kouchner du 9 juin 1999 (6) 

pour le développement des soins palliatifs (actuellement dirigé par le Dr Aubry). 

Cette loi apporte 2 dispositions : 

-­‐  

-­‐  

soin. (SROS)  
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Un premier programme national de développement des soins palliatifs est mis en place de 

1999 à 2001. (7) 

établissements de santé et réaffirme la volonté de formation des professionnels et des 

bénévoles. 

 

 

   

  C   La circulaire du 19 février 2002 (8) 

domicile notamment dans le cadre de réseaux ville-hôpital. 

 

Un second programme national de développement des soins palliatifs 2002-2005 est mis en 

place privilégiant le développement des soins palliatifs à domicile, la poursuite du 

renforcement et de la création de structures spécialisées, la sensibilisation et l'information de 

l'ensemble du corps social à la démarche palliative. (9) 

 

Une loi est votée le 4 mars 2002, dite « loi Kouchner 

  » (10) 

 
 

  D  La loi Leonetti (11) 

que le maintien artificiel de la vie » (art. 1 et 9).  

Elle distingue deux situations 

 

Dans ce dernier cas, le médecin doit avoir recours à la procédure collégiale. Il doit demander 

  

 Les soignants ont aussi le devoir de respecter la volonté de la personne de refuser un 

traitement (art. 3, 6 et 7). 
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soulager la 

 : 

 

 Le patient ou ses représentants sont informés, 

 Cela est clairement inscrit dans le dossier médical 

 onnes 

pratiques et non de provoquer la mort ;  

 

maintenant la continui

afin de limiter une obstination déraisonnable. 

De plus, les conditions de rédaction de directives anticipées en fin de vie sont développées. 

Le rôle de la personne de confiance définie dans la loi du 4 mars 2002 est clarifié. Cette 

dernière doit être désignée par écrit. 

 

En pédiatrie, la loi , dans le cas des mineurs, 

lte. Leur avis doit être 

 Le pédiatre assume la responsabilité de sa proposition.  

 

 

  E  Le troisième plan 2008-2012 (1) 

Ce programme national 

 

 - 

établissements de santé, grâce au développement du trav

leur nombre. 

 -  
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Ce programme insiste aussi sur la nécessité de la diffusion de la culture palliative par de 

grandes campagnes de communication auprès des professionnels et du grand public. 

Le développement et la structuration des soins palliatifs pédiatriques deviennent un enjeu de 

santé publique. Ces soins sont, en effet, très différents des soins palliatifs adultes. 

Les pathologies concernent notamment des handicaps lourds et des maladies 

neuromusculaires pour lesquelles la vie a été prolongée et dont la fin de vie doit être repensée. 

La mesure n°4 du programme national de développement des soins palliatifs 2008 2012 

 dans la dynamique actuelle de développement de ces soins à visée pédiatrique. 

Elle a pour objectif : 

-  

 

-  (sur 

njointement avec la DGOS). 

Ces équipes sont multidisciplinaires, pluri professionnelles, et sont rattachées à un 

établissement de santé.  

Elles ont pour vocation le conseil, le soutien des équipes de soin et apporteront leur 

expertise dans la prise en charge des enfants et de la famille. 

Leur activité sera intra et extra hospitalière. 

 

 des soins palliatifs pédiatriques implique  le déploiement de cette 

démarche en pédiatrie mais aussi la sensibilisation des équipes de soins palliatifs aux 

spécificités pédiatriques. 

 

de prévenir le deuil pathologique. 

 

-  

 Le type de structure reste à définir par les équipes régionales ressources. 

 

 

aidants. » prenant appui sur les professionnels de proximité. 
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st le 

 

Le plan évoque aussi différentes expériences régionales innovantes susceptibles de donner des 

bases au développement des soins palliatifs pédiat

 

Lors de la rédaction de ce plan, il existait déjà des lits identifiés dans certains services et dans 

 

« 

la prise en charge des enfants en fin de vie. » 

 

3. Définitions 

 
A.  les soins palliatifs 

 Selon la SFAP, les soins palliatifs, sont des soins actifs dans une approche globale de la 

personne atteinte d'une maladie grave, évolutive ou terminale. 

 

 Leurs objectifs sont de soulager les douleurs physiques, ainsi que les autres symptômes, de 

prendre en compte la souffrance psychologique, sociale et spirituelle. 

Les soins palliatifs et l'accompagnement sont interdisciplinaires.  

 

Ils  au malade en tant que personne, à sa famille et à ses proches, à domicile ou en 

institution. La formation et le soutien des soignants et des bénévoles, font partie de cette 

démarche. 

 

Les soins palliatifs et l'accompagnement, considèrent le malade comme un être vivant, et la 

mort comme un processus naturel. Ceux qui les dispensent, cherchent à éviter les 

investigations et les traitements déraisonnables. Ils se refusent à provoquer intentionnellement 

la mort.  
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Ils s'efforcent de préserver la meilleure qualité de vie possible jusqu'au décès, et proposent un 

soutien aux proches en deuil. Ils s'emploient par leur pratique clinique, leur enseignement et 

leurs travaux de recherche, à ce que ces principes puissent être appliqués. (12) 

 

B. Les soins palliatifs pédiatriques 

Selon le Collège Royal de Pédiatrie anglais: « Les Soins Palliatifs sont destinés aux enfants et 

aux adolescents ayant des conditions de vie menacées ». (13) 

 

de guérison et qui vont conduire au décès

soignants.  

 

nécessitant des accompagnements dans la durée : 

 

Groupe 1: Enfants, présentant des conditions pour lesquelles un traitement curatif est 

quand les traitements ne réussissent pas à guérir (cancer, atteinte cardiaque, rénale ou 

hépatique, les infections). 

 

Groupe 2 : Enfants, dont la condition nécessite des longues périodes de traitements intensifs, 

pour prolonger leur vie, et leur permettre de participer aux activités normales de leur âge 

 

 

Groupe 3 : Enfants, dont la condition est progressive, sans espoir de guérison, où les 

musculaires, les pathologies métaboliques, les anomalies chromosomiques, le cancer avancé 

 

 

Groupe 4 : Enfants, dont la condition présente des problèmes neurologiques sévères, qui 

causent de la vulnérabilité, et une susceptibilité accrue aux complications, et qui peuvent 
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motrice cérébrale sévère, les malformations congénitales, la prématurité, les atteintes 

cérébrales ou médullaires) 

Les normes québécoises en soins palliatifs pédiatriques ont proposé de rajouter deux 

catégories à cette classification :  

 

Groupe 5: nouveau- t très limitée ou imprévisible  

ayant perdu un enfant dans la période périnatale (enfants mort-nés, avortements) 

 

 

C.  La fin de vie et les soins palliatifs 

Selon la SFAP, les termes " curatif ", " palliatif " et " terminal " peuvent être définis de la 

façon suivante : 

 - 

laquelle les traitements peuvent entraîner une guérison, une survie de longue durée ou une 

rémission complète 

 - est qualifiée de " palliative " la période  

 

agement des 

symptômes, dont la douleur, le confort et le bien-être du patient ; la qualité de vie est 

prioritaire 

 - est qualifiée de " terminale " la période pendant laquelle le décès est inévitable et 

proche. 

La réalité vécue doit être cel uité des soins. 

 

 

permanence nécessaire, mais « octroie au patient 

de sa maladie et de son histoire. » (15) 

 

Quant à la définition de la fin de vie, elle  

Garbi-Goutel définit la fin de vie comme la « 

après que 
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 et exposée à la famille » 

(14)  

 

Ricot dans son recueil sur la philosophie et la fin de vie revient sur les termes « fin de vie » et 

« mourant » en avançant que ceux-ci ne sont pas adéquats « pour désigner une phase de 

 ». 

 Pour lui, « ontinuer   mourant » 

comme « participe présent du verbe mourir » est « une désignation douteuse parce que 

contradictoire  » (16) 

 

La mort à venir fait peur et notre société actuelle préfère détourner le regard. 

 Il faut cesser de marginaliser les personnes en fin de vie qui meurent souvent dans une 

grande solitude. La personne en fin de vie fait partie des vivants et ne doit pas être rejetée de 

la société. 

 

Pour C. Saunders, c

 

 

 

4.  Quelques chiffres 

 
 

 est  

En 2007, on dénombre  400 enfant de moins de 15 ans dont la moitié en période 

néonatale. Ce qui représente 1% des décès en France en 2008. (17) 

 

 On est donc bien loin du XVIII et XIXème siècle en Europe pendant lesquels plus de la 

moitié des enfants de plus de 1 an décédaient en bas âge de complications 

infectieuses (broncho pneumopathies, rougeole, coqueluche notamment)  

 

La première cause de décès (prenant en compte les adolescents et les adultes jeunes) est 

représentée par les accidents et les suicides. 

Environ 600 enfants âgés de 1 à 15 ans, décèdent chaque année des su

cause de décès. Pourtant, 71% des enfants ayant un cancer survivent. 
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En Martinique, 299 enfants (de O à 19 ans) sont décédés de 2005 à 2008. La majorité pendant 

la période néonatale ou de causes externes et mal définies. (18, annexe 1) 

 

Au CHU de Fort de France, depuis 1998, 123 enfants de 3 mois à 18 ans sont décédés (soit en 

moyenne 8,7 cas par an). Depuis 2007, sur 49 enfants décédés , 9 sont 

morts en pédiatrie générale, 36 en réanimation, 2 en post urgences et 2 en chirurgie. 

Quant à hôpital du Lamentin, 5 enfants de 3 mois à 18 ans, sont morts de janvier 2006 à Juin 

2011. (Données issues du PMSI) 

 

En 2007, en France, 71 % des décès s pour 

savoir si le décès à domicile a été proposé aux parents.  

En Martinique, 31 enfants ou jeunes de moins de 19 ans sont décédés à domicile de 2005 à 

2008  externes ou mal définies. (18) 

Le décès à domicile est plus important dans la plupart des pays américains et européens : 40% 

en Allemagne, 51% dans une équipe américaine, 88% en Hollande. (19) 

 

 soins 

palliatifs, au profit des traitements curatifs. (20) 

 

 

5. Spécificités pédiatriques (21) 

 

 

A. La mort des enfants est-elle taboue ? 

Notre société occidentale évoque peu la mort. 

 

 

De plus, l

vieillesse et la mort ne font pas partie de ses intérêts. 

La personne mourante est donc marginalisée. 

vers autrui, vers sa communauté. Les croyances, les rituels séculaires qui nous liaient les uns 

aux autres notamment lors des décès se perdent. Les personnes en fin de vie se trouvent elles 

même isolées.  
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 : 

«  vécu et assumé par son cercle de proximité et sa communauté, 

la mort est en train de devenir un drame secret, solitaire, personnel à vivre uniquement dans 

-elle pas génératrice 

de fragilité, de déséquilibre, voire de traumatisme ? » (22) 

La « mort  

semblables. Elle est dépossédée des derniers moments qui lui restent à vivre. 

 

La mort est en elle-même tabou en France. Celle des enfants, semble ignorée. En effet, la 

 

De même, les progrès de la médecine concernant la prise en charge de maladies graves en 

pédiatrie sont tels que les décès sont peu fréquents. 

 

De plus, ces décès mettent la médecine et toute la société face à ses échecs et ses limites.  

 

probablement en cause dans le développement tardif des soins palliatifs pédiatriques. 

 

 

 

B. La douleur 

s adaptées à 

son âge et à son développement. (23) 

 gold standard ». 

 

EDIN, de la naissance à 6 mois, dans des contextes de douleur chronique. 

 

Entre 4 et 6 ans, il faudra au départ utiliser de façon concomitante -évaluation avec 

  afin de déterminer la capacité de 
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e à des antalgiques mis en place en systématique et 

réévalués. 

sur un schéma puis déterminer son intensité pour chaque site.  

Il faut se méfier des enfants trop calmes d e 

douleur majeure et ne pas hésiter au moindre doute à donner des antalgiques pour réévaluer 

ensuite leur état. 

 

La douleur neuropathique peut être évaluée par le DN4. Ce questionnaire a été réalisé pour 

 

 

En cancérologie, la prévalence de la douleur en fin de vie touche 70 à 90% des patients (24) 

n fin de vie, la 

douleur (75%) et la dyspnée (65%), les traitements ne sont efficaces que dans 27% et 16% des 

cas. (25) 

 

éjugés relatifs à la morphine. 

 produit qui tue et rend dépendant ». Il faudra donc bien expliquer et réexpliquer à 

Les enfants ont souvent 

peur de perdre leur propre contrôle et les parents de voir le décès de leur enfant précipité. Ceci 

ant plus anxiogène, ambigu et culpabilisant que les parents ou les soignants 

souhaitent souvent inconsciemment mettre fin à cette situation. 

Le fonctionnement de la PCA par exemple doit passer par des fiches explicatives. 

fférents documents en ce sens pour aider la famille et les 

soignants. 

 

 

C .  (21) 

développement psycho affectif, de son milieu socio culturel et des expériences vécues. 

 

Avant 3 ans, il ne comprend pas le concept de mort. Il vit des angoisses de séparation et tolère 

mal la privation de besoins élémentaires. 
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De 3 à 6 ans, il comprend la gravité et les conséquences de la maladie. Il se représente la mort 

comme un départ ou un sommeil mais toujours réversible. 

 

 

De 6 à 10 ans, il sait la mort irréversible mais croit que ses pensées ou actions peuvent 

influencer la mort. Il se sent souvent coupable de ce qui lui arrive et de la tristesse de ses 

parents. 

 

A partir de 10 ans, la mort devient irréversible, inévitable et universelle. 

 

souffre énormément de la mort.  et 

physique et au culte du corps. La maladie pourtant dévalorise ce corps.  

ité. 

crainte de la mort. 

 

 En général, les enfants au stade avancé de la maladie sont plus matures que leurs homonymes 

sains et conscients de leur état. 

 

Dans ce contexte pédiatrique, nombreux l faut parler de la 

mort à leurs enfants. Concernant la fratrie après l  

 Le chagrin cadenassé ne s'assèche pas de lui-même, il grandit, 

s'envenime, il se nourrit de silence, en silence, il empoisonne sans qu'on le sache. Faites 

pleurer les enfants qui veulent ignorer qu'ils souffrent, c'est le plus charitable service à leur 

rendre. » 

 

ge doit être adapté à son 

cas. Il faut systématiquement vérifier son degré  de  compréhension de la situation, demander 

quels sont ses attentes, ses désirs, ses  craintes en essayant de le déculpabiliser. Ceci  afin de 

considérer son existence  
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Le plus important est de ne 

crainte lors de leurs sommeils ultérieurs (26). 

Le dialogue est le pilier de toute prise en charge notamment en fin de vie. La communication 

 

 

order la mort avec le concerné. Pourtant, ils 

survient (27). 

. (28) 

«  Le livre permet au ressenti personnel, émotionnel, pulsionnel, de participer à la 

construction de la pensée intellectualisée, partagée, culturelle ». (26) 

 

 

D. Le deuil 

La prévention des troubles psychiques, sociaux ou familiaux dépend du bon déroulement de 

la phase de deuil. 

 

souvent reconnues comme un bénéfice par la famille. 

 

De plus, les parents repensent souvent à la fin de vie de leur enfant. Ils doutent de leur choix 

antérieurs. Il est donc important de les inclure dans les décisions prises pour leur enfant en fin 

 

endre des parents dire «  lui éviter ça » (21) 

 

Un entretien à distance du décès permet aussi de les rassurer. Evoquer la fin de vie  de 

, , réconforte les proches. 

 

De même,  au bon déroulement de la phase de deuil. Il faut 

laisser une grande place aux parents qui souhaitent souvent être présents lors du décès, les 

accompagner lorsque leur enfant est mort et leur fournir des documents adaptés comme 
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« repères pour vous parents en deuil » de la Fondation de France. (29) Certains ont souligné 

 parents. (21) 

 

Quant à la thérapie de groupe, elle aide la famille en deuil à retrouver des repères. 

 

 

E. Les soignants 

La formation théorique en soins palliatifs pédiatriques 

gestes techniques au détriment des soins de confort. Il existe donc un malaise lors de la prise 

 
 

 

 

Les infirmières et les auxiliaires de puériculture 

isque de projection est grand. 

importante. (4,13) a 

le suivi de cas ultérieur.  

 

 

 

F. La fratrie 

 

 

pabilise souvent de son état. Il pense fréquemment pouvoir être en 

cause dans la maladie 

la mort de son proche qui prend toute la place dans la famille et aux yeux de ses parents. Il 

 de la souffrance de ses parents. 
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De plus,  maladie grave de son frère. Il craint aussi être 

abandonné par ses parents. Le rassurer fait partie intégrante de la prise en charge en soins 

palliatifs. Il faut, dans ce but, laisser une plus grande place à la fratrie en hospitalisation. 

 

niveau de compréhension. Chaque enfant vit le deuil différemment et selon son rythme. 

Toutes les formes de comportement peuvent exister dans ce contexte et sont à respecter. 

 

Quant à la participation de la fratrie pendant le deuil, elle est porteuse de sens. Elle permet 

 

 

 

G. Les parents 

ristes. La 

solitude est majeure. Leurs amis, leurs proches et leurs connaissances très présents au début 

de la malade les délai Ils ne savent pas quoi dire, sont mal à 

 

 

Les parents sont aussi en colère contre cette injustice qui touche leur enfant et pas celui des 

autres, contre cette maladie qui résiste malgré tous leurs efforts et leur amour. 

 

sains.   

 

Le sentiment de peur est très fort. Ils craignent de craquer, de ce qui les attend après. Ils ont 

 

 

Les parents appréhendent la douleur et le moment du décès (comment va-t-il mourir ?) 

Leurs sentiments sont ambigus et peu avouables car ils fluctuent souvent entre le désir de 

mort de leur enfant pour en finir le plus vite possible et le désir de partager avec lui chaque 

instant le plus longtemps possible. 
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Les parents sont donc tourmentés par leur  propre vécu mais aussi dans leur couple. Chacun 

perçoit les choses à sa manière et éprouve des difficultés à com  

 

 

Pourtant, ils jouent souvent un rôle indispensable en réglant la vie au quotidien et en rassurant 

les enfants qui c

 

 

Les soins palliatifs pédiatriques sont donc très différents de ceux des adultes.  

Le développement  de cette spécialité, la formation des soignants semble indispensable au bon 

fonctionnement du système de soin. 

 

En effet, rare sont les enfants qui décèdent mais grandes sont les conséquences de leur mort. 

croyance en la médecine, en leur formation initiale sont mise à mal. 

 

Quant aux parents et à la fratrie, ils seront profondément et durablement atteints. La morbidité 

lles 

de la population générale. Les couples quant à eux se séparent plus souvent. 

est indispensable particulièrement en fin de vie. Cette période marque  les parents qui se 

 

 

Ainsi, les spécificités des soins palliatifs pédiatriques doivent être connues par chaque 

intervenant au sein des équipes pédiatriques. Chaque point détaillé dans le chapitre précédent 

doit être respecté afin de procurer une prise en charge adaptée. 

 

e pédiatrie générale du CHU de Fort de France connait ces 

différents points, adapte sa prise en charge dans ce contexte de fin de vie et analyse ses 

pratiques. 

 

en pédiatrie générale afin de réaliser un état des lieux des connaissances, des pratiques et de 

sensibiliser les soignants du service. 
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III. Matériels et méthode 

 

 
Nous avons réalisé une étude qualitative et quantitative auprès des pédiatres, des infirmières 

au CHU 

de Fort de France r questionnaire. (Annexe 2) 
 

en Juin 2011, au 

Centre Hospitalier du Lamentin et fonctionnait en autonomie. La pédiatrie rassemblait un 

service de néo hospitalisation traditionnel et un hôpital 

 

 

CHU de For , avant le regroupement, 

comprenait oncohématologie et la cardiologie.  

 

majorité des enfants atteint de cancers 

est essentiellement réalisée en hôpital de jour. En hospitalisation conventionnelle sont réalisés 

ou soc  

 

Les compétences de chaque pédiatre sont dorénavant sollicitées dans chacune des 2 ailes. 

 

 

f es limites. Ceci a permis de corriger des difficultés de 

rêt du questionnaire. Englobait-il toute la fin de vie ? 

Existait-il des thèmes non abordés, des spécificités ? 
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Une entrevue avec la psychologue référente en onco-psychologie pédiatrique et un échange 

de les rendre plus accessibles et de vérifier certaines notions. 

 

La question de la définition des soins palliatifs a été ajoutée pour évaluer leur connaissance 

mais aussi leur vision de ces soins. Le terme discussion concernant la mort a été remplacé par 

 

 

service pour répondre à leurs questions si besoin. 

Afin de recueillir un plus grand nombre de sujets confrontés au problème, nous avons 

contacté des soignants qui étaient dans le ser Le recueil était 

réalisé, dans ces cas, par téléphone. 

 

Le questionnaire est anonyme et comporte des questions ouvertes, fermées et semi fermées 

avec possibilités de commentaires. 

 

enfants âgés de 3 mois à 18 ans, rencontrés en fin de vie de cancers, de myopathies, de 

 Tous les patients décédés sont à prendre en compte. 

Nous avons exclu  la néonatalogie et la réanimation pédiatrique.  

 

En effet, ces équipes sont fréquemment confrontées aux problèmes de la fin de vie. Nous 

souhaitions nous intéresser à la pédiatrie générale car elle est peu étudiée et il existe moins de 

consensus quant à la prise en charge des enfants dans ce contexte.  

De plus, les soignants sont moins sensibilisés au problème et pourraient se sentir démunis. 

 

 de santé publique du 

CHU) pour pouvoir rechercher des différences significatives. 

Un total de 31 questionnaires a été récupéré pour 48 soignants potentiellement répondeurs. 

(Soit 64,5% de réponse) 
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La première partie concerne le soignant, son âge, sa fonction, son origine, son nombre 

nnaissance antérieure des patients, 

ainsi que sa formation. 

 

Une deuxième partie évalue les connaissances théoriques relatives aux soins palliatifs 

(définition des soins palliatifs, de la sédation anticipée ; connaissance du principe du Double 

Effet) et à la perception de la mort par les enfants. 

 

 

(Décisions collégiales, existence de protocoles décisionnels ou de soin, information des 

parents, échange concernant la 

enseignement « scolaire », de fin de vie à domicile, orientation vers des réseaux de soins, 

existence de lieux de répit) 

 

erception des 

soins palliatifs. (Existence de débriefing pendant et après le décès, perception de la douleur, 

 

 

Enfin, des questions pratiques sont posées relatives au décès et au deuil (préparation des 

photographie de  de carte de condoléance, participation aux funérailles, 

rappel et retour des familles, motif de leur retour, orientation vers des groupes de parole). 

 

Le questionnaire se composait de 3 feuillets comportant 44 questions, réalisable en 15 

minutes. 

 

 pratique, du vécu et la 

ant la fin de vie en pédiatrie. 

Les réponses aux questions fermées sont données en « oui, non, je ne sais pas » ou en 

« jamais, rarement, souvent, constamment 

rencontrés. 
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Les résultats sont exprimés en pourcentage. Les questions de définition ont été analysées en 

fonction de la véracité de la réponse en oui ; non; ne sait pas ou en fonction du type de 

réponse. 

Des variables qualitatives et commentaires seront rapportés dans la discussion pour mettre en 

lumière certaines données. 

 

nombre 

variables qualitatives, test U de Mann-Whitney ou test de Kruskal-Wallis concernant les 

variables quantitatives grâce au logiciel IBM-SPSS statistics version 19. 

 

Dans la discussion nous comparerons notre étude à des articles, des livres nationaux et 

internationaux issus de référentiels reconnus : les Archives De Pédiatrie, Pediatrics, Journal of 

Pediatric Nursing; de site validé : Pubmed. (Les mots clefs de la recherche étaient : pediatric 

palliative care+ family) 
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IV. RESULTATS 

 

 
1. Les soignants 
 
 

- Fonction des soignants 

 

 
         
          15 soignants travaillent en aile A et 16 en aile C. 
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- Age des soignants 
 

 
 
 
 

- Origine géographique des soignants 
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-  et nombre de cas rencontrés dans 
le service par les soignants 
 

 
 
 
service (sur 8,9 cas au total) dont 6,1 cas sont décédés dans le service. 
 

- Formation des soignants en Soins Palliatifs (SP) et Soins 
Palliatifs Pédiatriques (SPP) 
 

 
7 infirmières ont été formées en soins palliatifs pendant leur formation initiale à  

personne a eu un stage de formation continu en soins palliatifs.  

2 personnes ont eu un stage de 3 jours en soins palliatifs pédiatriques et une a 
passé le DU de soins palliatifs (dont une partie est consacrée à la pédiatrie). 
 
Tous les soignants formés en soins palliatifs pédiatriques et seulement 3/11 formés 
en soins palliatifs se sentent «  » avec les soins palliatifs. 
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- Connaissance antérieure des patients cancéreux et non 
cancéreux avant leur entrée en soins palliatifs  
(Avez-  
cancéreux qui viennent en soins palliatifs ?) 
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2. Les connaissances théoriques 
 
- Connaissance des s  

  (Connaissez-vous les différents stades de perception de la mort 
on de son âge ?) 

 

 
Les 4 personnes ayant répondu « oui 

palliatifs pédiatriques  se rapprochait de la bonne réponse.  

la mort différemment en fonction de son âge ? 
27  s

abstraite pour ce dernier. 
 

- Connaissance de la règle des 3C. (Connaissez-vous la règle des 3C qui 
définit la 
palliatifs) 
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- Connaissance de la définition de la sédation anticipée en fin 

de vie -ce que la sédation anticipée en fin de vie ?) 
 

 
 
La réponse « traitement visant à soulager la douleur » ou « la souffrance » et 
« abaissement du seuil de conscience » était considérée juste.  
Une partie importante des soignants ayant mal répondu à la définition, pensaient 

 
 

- Connaissance du principe du Double Effet (Le droit français 
autorise-t-il, sous certaines conditions, à donner des médicaments en fin de vie qui 

 ?) 
 

 
 
De nombreux soignants répondant « Non » ou « NSP »  
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- Définition des soins palliatifs (Quelle est la définition des soins 
palliatifs ?) 
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3.  
 

 
- Prise de décisions collégiales (L - 

elles prises de façon collégiale ?) 
 

 
 

décisionnel ou de soin dans le service. Les 4 soignants disant le contraire parlaient 
otocole administratif lors du décès. 

 
- Informations données aux parents (les décisions sont- elles ensuite 

partagées avec les parents ?) 
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- Favoriser l  
(Essayez-  / entre les parents 
et la fratrie concernant la maladie et la mort ?) 
 

 

 

Ceux favorisan
préparer le deuil. 
 
 

-  et infirmier (Chaque enfant en soins 
palliatifs a-t-il un référent médical et un référent infirmier ?) 
 

 
Existe-il un référent infirmier implicite ? 

aussi nombreux à répondre le contraire. 
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-  (Les équipes 
mobiles de douleur et soins palliatifs sont elles intervenues ?)  
 
 

 
 

Utilisez-vous Pallia 10 dans le service ? 
Pallia 10 (outil décisionnel permettant de savoir quand faire appel aux soins 

 
 

- Intervention systématique du psychologue
sociale et présence de bénévole 
(Les enfants et leur famille sont-ils systématiquement pris en charge par le 

 ? Des bénévoles viennent-ils voir les patients 
et leur famille dans le service ?)  

 
Les bénévoles venus dans le serv
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- Information de la présence de représentants du culte (Informez-
vous les parents de la présence de représentants du culte à  ?) 

 
 
- Proposition de brochures ou de livres à la famille et 
proposition si disponibilité dans le service  
(Proposez-vous des brochures ou des livres concernant les soins palliatifs et le 
deuil ? En existe-il dans le service ? En proposeriez-vou  ?) 

 
 
28 personnes pen  
3 personnes affirmaient le contraire. 2 pédiatres disaient que le livre « Falikou était 

fs proposait ses propres 
livres présents dans son vestiaire. 
 
Les soign

aussi comme un moyen de format
le dire. 
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-  « enseignement » scolaire (Est-il proposé un 
enseignement « scolaire » aux enfants en fin de vie ?) 
 

 
 

 

Proposition de décès à domicile/Orientation vers des réseaux 
de soins/ Existence de lieux de répit extrahospitalier (Le décès 

t à domicile est-il proposé aux parents ? Existe-il une orientation des 
enfants en fin de vie vers des réseaux de soin ? Existe il des structures spécialisées 

hôpital prenant en charge les enfants en fin de vie afin de permettre 
à la famille  ? 

 
 un lieu de répit » 

). 
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4. Prise en charge/ ressenti de l  

 
-  et après la 

prise en charge  

 
 

- Efficacité du traitement antalgique (Le traitement de la douleur vous 
paraît-il efficace ?) 

 
 
16% (2/12) des auxiliaires de puériculture, 21%(3/14) des infirmières et 40%(2/5) 
des médecins  jamais » ou 
« rarement » efficace. 
 
Comment faites-
vie ? 
18 soignants disaient appréhender la douleur en fin de vie dont 7/12 AP, 
 7/14 infirmières et 4/5 médecins. 12 soignants affirmaient la prendre en charge 
«  ». 
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-  (Les parents 
sont- ation de la morphine dans ce contexte ?) 
 
 

 
 

 

-  Symptômes sous traités (Existe-il des symptômes qui vous semblent sous 
traités en fin de vie ? Si oui, lesquels ?) 
 

 
 

Les symptômes sous traités les plus fréquemment évoqués par les soignants sont : 
La dyspnée (16,12%) ; la constipation (12,9%)  
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-  

palliatifs est-  ?) 
 
 

 
 

 

-  (Avez-vous 
 ?) 
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- Sentiment  (Vous sentez-vous à 
 ?) 

 

 
 

 
 

Certains pédiatres évoquaient leur difficulté à soigner sans tomber dans 
 

 
 

5. Le décès et le deuil 
 

-  (Préparez-vous les 
parents  : Gasp, mouvements réflexes.. ?) 
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- Proposition de participer à la toilette mortuaire/ prise de 

 (Proposez-vous aux parents de 
participer à la toilette mortuaire ? Prenez- nt 
décédé ?) 

 
La proposition de participer à la toilette mortuaire  la plupart du 
temps des parents.  Certains répondaient que ce devait être 

 
pas une habitude du service. 

 
- Envoie de carte de condoléance/ participation aux funérailles 

-t-elle une carte de condoléance ? Avez-vous participé aux 
funérailles ?) 
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- Rappel de la famille/ Retour des parents à distance du décès 
(Rappelez-vous la famille à distance ? Les parents reviennent-ils vous voir ?) 
 

 
Pour quels motifs les parents reviennent-ils ? Les parents revenaient pour 

 Un cas est revenu pour 
présenter son nouvel enfant. 

Les parents sont-ils orientés vers des groupes de parole ? 

savaient pas si on les orientait vers ses groupes. 

 

- Les remarques : 
 
Dans les remarques, les soignants notaient le besoin de formation pour aider les 
patients et leur famille principalement.  

décisions collégiales. 

Les soignants souhaiteraient aussi des débriefings. 

des moyens : du temps, plus de personnel pour ces cas 
 

pédiatriques car les autres familles et les enfants ayant des pathologies aigues 
 

s 

la prise en charge. 
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6. Différences	
  entre	
  les	
  données	
  
	
  

	
  

1) Y	
  a-­‐t-­‐il	
  une	
  différence	
  significative	
  entre	
  le	
  nombre	
  de	
  cas	
  rencontrés	
  dans	
  
le	
  service	
  suiv 	
  

	
  
Conclusion	
  :	
   Pas	
   de	
   différence	
   significative	
   du	
   nombre	
   de	
   cas	
   en	
   soins	
   palliatifs	
  

nnel	
  (p=0.547,	
  non	
  significatif)	
  

	
  

	
  

2)	
  Y	
  a-­‐t-­‐il	
  une	
  différenc
	
  ?	
  

	
  

Conclusion	
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3)	
  Y	
   a-­‐t-­‐il	
   une	
  différence	
   significative	
  de	
   la	
   formation	
   en	
   soins	
   palliatifs	
   suivant	
  
	
  ?	
  

	
  

Tableau croisé forma soins palliatifs * a l'aise 

	
  
a l'aise 

Total oui non 

formation 
soins  

palliatifs 

oui 3 8 11 

non 9 10 19 

Total 12 18 30 

	
  

Conclusion	
  :	
  Pas	
  de	
  différence	
  significative	
  de	
  la	
  formation	
  en	
  soins	
  palliatifs	
  suivant	
  
	
  

	
  

4)	
   Y	
   a-­‐t-­‐il	
   une	
   différence	
   signific 	
  
pédiatriques	
  (spp)	
   ce	
  ?	
  

	
  

	
  

	
  

	
  

	
  

	
  

	
  

	
  

Conclusion	
  
0.054,	
  non	
  significatif)	
  

	
  

	
  

	
  

	
  

Tableau croisé formation spp * a l'aise 

	
  
a l'aise 

Total oui non 

formation spp Oui 3 0 3 

non 9 18 27 

Total 12 18 30 
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5)	
   Y	
   a-­‐t-­‐il	
   une	
   différence	
   significative	
   de	
   la	
   formation	
   en	
   soins	
   palliatifs	
   (sp)	
  
suivant	
  la	
  réponse	
  à	
  la	
  question	
  sur	
  la	
  sédation	
  ?	
  

	
  

Tableau croisé forma sp * question sédation 

	
  
Réponse à la question 

sédation 

Total juste fausse 

forma sp oui 7 4 11 

non 7 10 17 

Total 14 14 28 

	
  

	
  

Conclusion	
  :	
  Pas	
  de	
  différence	
  significative	
  de	
  la	
  formation	
  en	
  soins	
  palliatifs	
  suivant	
  
la	
  réponse	
  à	
  la	
  question	
  sur	
  la	
  sédation	
  (p=0.246,	
  non	
  significatif)	
  

	
  

	
  

6)	
   ative	
   de	
   la	
   formation	
   en	
   soins	
   palliatifs	
   (sp)	
  
suivant	
  la	
  réponse	
  à	
  la	
  question	
  sur	
  le	
  droit	
  ?	
  

	
  

Tableau croisé forma sp * question droit 

	
  
Réponse question droit 

Total juste fausse 

forma sp oui 7 4 11 

non 4 16 20 

Total 11 20 31 

	
  

	
  

Conclusion	
  :	
  Différence	
  significative	
  de	
  la	
  formation	
  suivant	
  la	
  réponse	
  à	
  la	
  question	
  
sur	
  le	
  droit	
  (p=0.023	
  significatif)	
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7)	
  Y	
  a-­‐t-­‐il	
  une	
  différence	
  significative	
  de	
  la	
  fonction	
  du	
  soignant	
  suivant	
  le	
  ressenti	
  
	
  des	
  soins	
  palliatifs?	
  

	
  

	
  

	
  

Les	
  conditions	
  ne	
  sont	
  pas	
  valides	
  (effectifs	
  des	
  médecins	
  trop	
  petits)	
  pour	
  
appliquer	
  les	
  tests	
  statistiques.	
  

	
  

8)	
   Y	
   a-­‐t-­‐
thérapeutique	
  suivant	
  le	
  type	
  de	
  soignant	
  ?	
  

	
  

Tableau croisé fonction * acharnement thérapeutique 

	
  
Impression Acharnement 

thérapeutique 

Total 1 2 

fonction AP 5 7 12 

PED 4 1 5 

IDE 6 8 14 

Total 15 16 31 

	
  

	
  :	
  1=	
  jamais/rarement	
  ;	
  2=	
  souvent/constamment)	
  

2	
  cellules	
  ont	
  un	
  effectif	
  inférieur	
  à	
  5	
  donc	
  le	
  test	
  du	
  Khi	
  2	
  ne	
  peut	
  pas	
  être	
  appliqué.	
  

	
  

	
  

	
  

Tableau croisé fonction * précocement 

	
  
Intervention assez 

précocement 

Total oui non 

fonction AP 4 3 7 

PED 4 0 4 

IDE 3                9 12 

Total 11 12 23 

Test du Khi 2 : 5 cellules ont un effectif théorique inférieur à 5. L'effectif 
théorique minimum est de 1,85. 
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9)	
  Y	
  a-­‐t-­‐il	
  une	
  diff 	
  
implicite	
  suivant	
   	
  ?	
  

	
  

Conclusion	
  :	
   Pas	
   de	
   différence	
   significative	
   du	
   nombre	
  
	
  

	
  

	
  

10)	
   Y	
   a-­‐t-­‐
psychologue	
  suivant	
   	
  

	
  

Conclusion	
  
0.050),	
   différence	
  

significative.	
   (Les	
   soignants	
   plus	
   récemment	
   arrivés	
   la	
   demande	
   plus	
  
systématiquement)	
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11)	
   	
   Existe-­‐
	
  ?

	
  

Conclusion	
  
p=0.825,	
  non	
  significatif)	
  

	
  

	
  

12)	
  Y	
  a-­‐t-­‐
	
  ?	
  

	
  

Tableau croisé suivi des patients (Curatif cancer * curatif non cancer) 

Effectif 

	
  
Suivi curatif patients non cancéreux 

Total <20% 20 à 50% 50 à 70% >70% 

Suivi curatif des 
patients 
cancéreux 

<20% 9 0 4 13 26 

20 à 50% 1 2 1 0 4 

50 à 70% 0 0 1 0 1 

Total 10 2 6 13 31 

	
  

Conclusion	
  :	
  Les	
  effectifs	
  sont	
  trop	
  petits	
  pour	
  appliquer	
  les	
  tests	
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13)	
  Y	
  a-­‐t-­‐il	
  une	
  différence	
  significative	
  entre	
  le	
  nombre	
  moyen	
  de	
  cas	
  de	
  patients	
  
par	
  an	
  	
   	
  ?	
  

	
  

Conclusion	
  :	
   Il	
   existe	
   une	
   différence	
   significative	
   du	
   nombre	
  moyen	
   de	
   cas	
   par	
   an	
  
suivant	
  l p	
  =	
  0,028	
  (<	
  0.050).	
  

	
  

	
  

14)	
   Y	
   a-­‐t-­‐il	
   une	
   différence	
   significative	
   de	
   la	
   présence	
   du	
   professionnel	
   aux	
  
funérailles	
  suivant	
  son	
  origine	
  ?	
  

	
  

Tableau croisé origine de prof * funérailles 

	
  
Présence 
funérailles 

Total 1 2 

origine de prof martiniquais 13 10 23 

Non martiniquais 6 2 8 

Total 19 12 31 

	
  

(Présence	
  aux	
  funérailles	
  :	
  1=	
  jamais/rarement	
  ;	
  2=	
  souvent/constamment)	
  

Conclusion	
  :	
   Pas	
   de	
   différence	
   significative	
   de	
   la	
   présence	
   du	
   professionnel	
   aux	
  
funérailles	
  suivant	
  son	
  origine	
  (p=0.433,	
  non	
  significatif)	
  

La	
  p
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15)	
  Y	
  a-­‐t-­‐
mort	
  entre	
  parents	
  et	
  e 	
  ?	
  

	
  

Tableau croisé Echange Parent Enfant * origine du soignant 

Effectif 

	
  
origine du soignant 

Total 
Non 

martiniquais martiniquais 

Echange Parent Enfant Oui 4 6 10 

Non 4 17 21 

Total 8 23 31 

	
  

Conclusion	
  :	
  Pas	
  
	
  	
   (p=0.381,	
   non	
  

significatif)	
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V. Discussion 

 

 
1. Généralités 

 
 

 
Les résultats de ce questionnaire doivent être relativisés. 

 

Tout d

dir  interrogé. Son rôle de référent, sa formation en soins palliatifs 

lte un biais dans notre étude.  

De plus, nous avons étudié les enfants en fin de vie sans distinction de leurs pathologies. La 

distingue les enfants cancéreux ou non cancéreux. 

Il existe aussi des biais de remémoration. Les soignants semblaient particulièrement touchés 

par certains cas récents ou les ayant marqués. Cela doit avoir influencé leurs réponses malgré 

invitant à penser à tous les patients rencontrés. 

pendant longtemps et affecte même parfois leur vie. Certaines personnes étaient en larme lors 

du passage du questionnaire. 

 lors de leur pratique est probablement biaisé.  

Lors des questions à choix multiples, les réponses ont pu être excessives en raison du manque 

mal être est parfois visible sur le questionnaire.  
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Quant ne destinées à des infirmiers. Nous avons 

finalement décidé, s   

sensibiliser au problème de la fin de vie en pédiatrie. Il est donc possible que certains groupes 

de soignants aient eu des problèmes pour comprendre les questions ou pour y répondre (en 

fonction de leur domaine de compétence). 

Les médecins rencontraient quelques difficultés pour répondre aux questions pratiques 

relatives aux décès (proposition aux parents de participer à la toilette mortuaire ; prise de 

 décédé). 

Les infirmiers et auxiliaires de puériculture ne savaient pas toujours si la fin de vie à domicile 

avait été proposée. Pour ces derniers, il Pourtant les soins 

palliatifs sont une prise en charge globale et interdisciplinaire, chacun devrait être au courant 

de la pratique de son collègue. 

Quant à la réponse à la question relative à la règle des 3 C, définissant la perception de la 

, elle nécessite la connaissance 

 

Le nombre de réponses (64,58% des soignants), lui, est faible probablement en raison de la 

longueur du questionnaire. De ce fait, les réponses aux questions 

 ont pu être succinctes ou peu réfléchies (favorisant le « je ne sais pas ») par 

lassitude. La majorité des soignants semblaient pourtant motivés, intéressés par le sujet. La 

 

 

Les réponses aux questions de définition et de connaissance ont été analysées selon une 

cotation numérique en « oui », « Non », « NSP » et ne reflètent pas le degré de connaissance 

  

Les questions ouverte r 

les difficultés rencontrées. 

eurs 

questionnements. Cependant

non une analyse du vécu des soignants. 

 

Il faut aussi souligner la présence de 2 services de pédiatrie générale à Fort de France depuis 

Juin 2011 répartis en aile A et C.  
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Ces services récemment rapprochés sont autonomes.  

majoritairement commune des deux ailes. 

De même, les réponses des soignants sont fréquemment étudiées sans distinction de leurs 

fonctions. 

 

e est quant à elle limitée par  la vision partielle du 

problème en effet basée sur des impressions et exclusivement portée sur 

 des soignants.  

 

Concernant n des pratiques, les questions doivent se 

rapporter à des consensus professionnels. Pourtant, il existe très peu de consensus en soins 

palliatifs pédiatriques en raison du développement récent de cette discipline. 

e P. Kumar souligne la faible publication en soins palliatifs pédiatriques. Seuls 

2,66% (97/3634) articles parus de 2006 à 2010, dans 12 revues de soins palliatifs, 

concernent la pédiatrie. 

documentaire systématique remplacées par du narratif. Les articles analysés ne sont donc pas 

EBM ou médecine factuelle). (30) 

On peut donc penser, par extension, que les articles utilisés dans la discussion pour comparer 

 

Po , confrontés aux soins 

palliatifs pédiatriques, de mettre à jour leur connaissance à travers les publications récentes 

pour pouvoir les appliquer à la population pédiatrique. 

De plus, une grande partie des articles issus de la littérature que nous comparerons à notre 

étude concernent les enfants cancéreux. La recherche en  cancérologie concernant la fin de vie 

vérifier.  

s concernant la prise 

en charge de la fin de vie, dans le service. 

 

Comment ont-ils vécu la fin de vie de leur enfant? Les a-t-on informés de façon claire et 

loyale  ? Leur  
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à ces décisions ? Quels points les ont marqués ? Quelles améliorations pourraient être 

 ? Sont-ils toujours marqués par ce décès ? Sont-ils entrés en deuil 

pathologique et si oui, quels facteurs ont-ils fluencer ? 

 

 

2. les soignants et la formation 

 
 

Les soignants sont ici plutôt jeunes. Les auxiliaires ont en moyenne 44 ans comme les 

médecins (43,8 ans). Les infirmières sont les cadettes avec 36,6 ans en moyenne.  Ils sont 

comme le souligne  S. Kracher  

de se projeter à la place de la famille et de leur patient. (31) 

 

raison de la « charge émotionnelle accrue et »  du « vécu exacerbé des affects parentaux ». 

Cette proximité avec la parentalité peut même entrainer la mise en place de mécanisme de 

(31) 

Le retentissement de leur expérience pourra atteindre leur vie familiale et sociale. 

 

On retrouve aussi un faible nombre de cas rencontré et un faible pourcentage de personnel 

formé en soins palliatifs pédiatriques (21) 35,5% des interrogés avait eu une formation en 

soins palliatifs. Ils sont seulement 9,7% à être formés en soins palliatifs pédiatriques. 

 

Les auxiliaires de puéricultures ont pris en charge 11,8 enfants en fin de vie en moyenne dans 

le service contre 8,4 cas pour les pédiatres et 5,7 concernant les infirmières. Le manque 

érience théorique et pratique est un facteur supplémentaire handicapant la prise en 

charge. En effet la méconnaissance  du fonctionnement des soins palliatifs pédiatriques, de 

 pour ces 

derniers mais aussi pour le soignant lui-même.  

cas est le désinvestissement du soignant. (31)  

Le sentim

deuil pathologique. 
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La mesure N°4 du programme national de développement des soins palliatifs 2008- 2012 

insiste sur la nécessité du «  le champ de la 

pédiatrie ». (1) Ce programme développe globalement 3 grands axes dont un consacré à 

 Un document « repères pour la pratique 

été rédigé à leur intention. Malheureusement, celui-ci concerne les soins palliatifs mais 

 

 

 

 

3. Douleur et symptômes en fin de vie 

 
  

Dans notre étude, la prise en charge de la douleur ne parait pas optimale. Elle semble être 

sous traitée. L des soignants.  

 est jamais ou rarement efficace 

dont 16% des auxiliaires de puériculture, 21% des infirmières et 40% des médecins. 4 

médecins sur 5 disent prendre en charge la douleur difficilement.  

 

Pour quelles raisons les médecins appréhendent-  ? agit-il 

projetée évaluation ? 

nombre de pédiatre serait nécessaire pour confirmer cette impression. 

 

La présence de la douleur semble surprenante en fin de vie car la loi Léonetti autorise à 

donner des médicaments à visée antalgique même si ces derni

la mort (sous certaines conditions). Le traitement de la douleur semble donc prioritaire et 

devrait être optimal. 

 

ine. 93,5% des 

soignants estiment que 

morphine. 
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Ceci contrairement aux données du livre « soins palliatifs pédiatriques » relatant la réticence 

des parents qui craignent que la morphine entrave la communication avec leur enfant et 

précipite leur décès. (21) 

 

 ?  

Les parents, au travers de la loi Léonetti qui leur laisse plus de place ont-ils moins de crainte 

 morphine ?  

En effet, les parents doivent être informés et leur avis concernant la prise en charge doit être 

recherché. La fin du paternalisme médical pourrait avoir favorisé une meilleure prise en 

idés en commun. 

 

Martinique. En effet, de nombreux patients hospitalisés sont des drépanocytaires en crise vaso 

nclins à son u

cas. De même, des protocoles, des recommandations pour  son 

traitement aident . Différentes échelles évaluent la douleur en 

fonction d e. 

Le Réseau Francophone de soins palliatifs pédiatriques propose des protocoles pour mettre en 

place des perfusions continues de Morphine et de Midazolam, pour traiter la détresse 

respiratoire, les convulsions. (32) 

  mais aussi le domicile. Ces derniers peuvent aider à 

mieux prendre en charge ces symptômes de fin de vie mais ne semblent pas présents dans le 

service. 

Quant à  l  « Can the death of a child be good »  aux 

facteurs de « bonne » mort, il se réfère à des articles qui intègrent tous comme principal 

critère la douleur. (33) 

taux de sédation (30%) des enfants en néonatalogie lors de gestes chirurgicaux.  

N

seulement 16 % des dyspnées du point de vue des parents. (25, 34) 

, la dyspnée,  
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Le degré de souffrance lié à la présence de symptômes en fin de vie affecte la qualité de vie 

de toute la famille et ce même des années après le décès.  

Dans notre étude, les symptômes sous traités sont la dyspnée pour 16,1% des soignants ; la 

constipation pour 12,9% xiété pour 9,6% des interrogés. La douleur n 

probablement pas été évoquée en r

aux symptômes. Il existerait donc peu de symptôme sous traités en pédiatrie générale. 

 On remarque dans le cas de la dyspnée, le pourcentage inversement proportionnel, à celui 

évoqué par les pare   Wolfe, il existe une différence de 

perception, des symptômes, des parents par rapport aux soignants. (25)  Il est donc essentiel 

attentes et en réévaluant leur vécu régulièrement. (35) 

(36) Dans notre étude, peu 

de soignants préparent les parents à cette phase. Existe-t-il des craintes spécifiques ? 

peut-elle être en cause dans  ce défaut de prise en charge ? 

serait-elle  geste 

technique à réaliser impliquerait  elle une fuite du soignant ?  

Dans son article, M. Derome, précise pourtant : « 

peut apparaître à certains comme du temps perdu, inutile. Il est au contraire ce qui permettra 

travail de deuil. » (3) 

La notion de démarche active et non contemplative et passive des soins palliatifs seraient elle 

méconnue ? On , peu de praticiens ont intégré dans la 

définition des soins palliatifs la notion de démarche active. 

Les symptômes rencontrés , améliorés après la prise en charge par une 

équipe de soins palliatifs pédiatriques. (34) 
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4. Les soins palliatifs : équipe mobile et difficultés 

 

constamment pour 48,3% des interrogés. 47,1% des soignants pensaient que ces derniers 

 

dès 

 

La prise en charge en soins palliatifs doit être précoce. Elle devrait être initiée dès la phase 

curative. (37) En effet, de nombreuses études retrouvent une amélioration de la qualité de vie 

mais aussi de la durée de vie du patient et une diminution des troubles anxio-dépressifs de la 

. (38) 

Leur intervention diminuerait aussi le nombre de décès en réanimation, rendrait plus précoce 

la décision de non réanimation et permettrait aux parents de se sentir mieux préparés pendant 

 (34) 

 

En France, la prise en charge par les soins palliatifs est dorénavant un devoir. En effet la loi 

n° 99- « Toute 

personne malade dont l'état le requiert a le droit d'accéder à des soins palliatifs et à un 

accompagnement » (6) 

De même, le gouvernement est favorable aux soins palliatifs. Ils sont favorisés par les 

tation et peu touchés par les réformes administratives. (37) 

 

Dans notre étude, les infirmiers et les auxiliaires de puériculture semblent favorables à 

nt une intervention plus précoce de ces 

derniers respectivement pour 75% et 42,8% des interrogés. 

Pourtant, dans un édito récent paru sur le site du Réseau francophone de soins palliatifs 

pédiatriques, les auteurs suggèrent que les difficultés de fonctionnement des soins palliatifs 

seraient dues aux soignants eux même. (37) 
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Dans cet édito, le Dr Canoui, explique que les équipes sont réticentes notamment en raison de 

mécanismes de défense mis en place. En effet, les médecins auraient tendance à penser que 

les soins palliatifs sont à la portée de tous. Ils laisseraient donc les équipes paramédicales, 

souvent jeunes et inexpérimentées, livrées à elles même. 

Ainsi, dans notre cas, les infirmières et les aides-soignantes voudraient peut être une action 

 

Au CHU de Fort de France

tôt (80%). Ils veulent probablement gérer  « leur » patient, ne veulent pas paraître lâches. (37) 

 

décisionnel, simple 

, est pourtant utile pour savoir quand faire appel à une équipe de soins palliatifs. Il 

est disponible sur le site de la SFAP et est déjà utilisé par le réseau enfant do en Midi 

Pyrénées.  

Enfin, la convocation tardive de l

lui-même ts ferait peur aux parents. Cette crainte parentale existe-t-

elle réellement?  parleraient souvent des soins palliatifs avant 

uipe elle-même. Leurs craintes semblent donc secondaires. (37) 

Une étude américaine rapporte ce problème de perception du terme soins palliatifs. Le 

programme serai  support care » soit soins de 

support. (39) 

 

5. Prise en charge globale et multidisciplinaire 

 

La SFAP dans sa définition des soins palliatifs rappelle la nécessité de prise en charge globale 

du patient et de sa famille.  

Les soins de support recouvrant les soins palliatifs répondent à cette nécessité. Ils sont définis 

comme  «  

y en a, tout au long des maladies graves » .(40) Ils 

renvoient à la conception anglophone du « care » développé par le Dr Saunders. 
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Pour IMPaCCT, une équipe « spécifique spécialisée devrait comporter au moins : un 

médecin, un infirmier, une assistante sociale, un psychothérapeute ou psychologue et un 

conseiller spirituel. » Or, dans notre étude, seuls 51,6 % des soignants, informent les parents 

 

La nécessité de prise en charge globale est peut être peu connue des équipes ?  Ces dernières 

tiplicité des 

croyances locales. L

 

(21) 

ce de ) La fréquence 

accrue des troubles anxio-dépressifs des enfants et de la famille rend nécessaire la 

psychothérapie. (19 et 41) 

De même, les difficultés financières sont fréquentes car les parents ne peuvent souvent plus 

travailler comme avant. Ils veulent consacrer leur temps à leur enfant. (19) On retrouve ce 

problème financier dans le film . (42) 

Seuls 63,3% des soignants rapportaient la prise en charge systématique par la psychologue. 

e, elle, interviendrait systématiquement pour 51,7% des interrogés. 

répondent par la négative qui ont 20 ans de pratique dans le service. (p=0,05) 

recommandations par le concours systématique de la psychologue.  

On peut imaginer une évolution de la société ou de la vision des soins palliatifs en faveur de 

cet acteur de soin. Malheureusement, on ne retrouve pas de changement concernant le rôle de 

service et la prise en charge systématique par cette dernière. (p=0,825) 

 

Outre le faible nombre de soignants rappelant le rôle des partenaires psychosociaux dans la 

méconnaissance des soins palliatifs. La prise en charge plus systématique dernièrement de la 

A moins que la 

t à 
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Les acteurs de soin mettront ensuite en commun les différents problèmes rencontrés dans 

chaque sphère et prendront des décisions personnalisées adaptées. 

 : «  si le savoir concernant 

entre les disciplines, nous ne sa  » (43) 

 

 

6.  Continuité et coordination des soins 

 

De nombreuses études et recommandations soulignent le besoin de continuité des soins.  

Cette continuité est néc elle-même à 

nt mais aussi dans le temps. (44) 

 

A. c  

équipe de soin est fondamentale afin de pouvoir développer une relation de 

. (44) Cette cohésion dépend à la fois de la 

communication entre les soignants mais aussi du soignant lui-même.  

rs de sa 

personnalité, de son histoire, de ses appartenances culturelles, de son état psychologique. Ceci 

permet de développer une pensée plus objective, de se débarrasser de ses à priori et de 

. 

Le processus décisionnel de l s de traitement  invite chaque intervenant à 

individuelle. (45)  

 en soins palliatifs sont 

n évoquant le vécu du 

soignant. ort dans le 

même contexte. (21) Des articles soulignent la nécessité du soutien des soignants en raison de 



	
   70	
  

un enfant en fin de vie. (13, 

46). Il ne doit pas être réalisé uniquement en cas de problème mais systématiquement. (31) 

 

 Pour IMPaCCT, « les soignants en prise directe doivent recevoir un soutien et une 

supervision psychologique. L

Les interrogés sont 80,6% à considérer que le débriefing est absent ou rare après le décès du 

patient. 

sente.  

 

 de groupe (favorisant les choix argumentés les plus 

sages, conformes à la morale collective, supérieure au choix individuel), ces décisions prises 

gnant sera 

donc plus serein. (31) 

. Ces 

réunions de groupe sont nécessaires car le moindre doute est perçu par les parents. Ce doute 

 

 

entre les soignants pour les parents. Un doute, une dissensi

rompre cette unité et favoriser la frustration, le stress de la famille même après le décès. (47) 

pe peuvent alors apparaître. (44) 

 De plus, la réflexion collégiale en confrontant les difficultés de chacun, leur vécu,  et en 

développant une conduite à tenir reconnue par le groupe limite aussi les projections 

personnelles. (31) Cette réflexion groupale, retrouvée dans la Loi Léonetti, est appliquée en 

mitations de traitement. (LAT) (45) 

 

article de R. Cremer, paru en Juin 2012, pose la question de la « définition des LAT en 

dehors de la réanimation 

 sous-jacent de la LAT. Ils rajoutent « la collégialité » est 

« naturellement présente dans un service hospitalier qui fonctionne bien. »(48) 
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notamment en pédiatrie générale sont donc très récents. 

 Le fonctionnement du service de pédiatrie générale du CHU de Fort de France ne peut donc 

ergence de ces recommandations. 

 

B. Les référents 

IMPaCCT  recommande pour chaque patient et sa famille de designer un référent. Ce dernier 

est définit comme un coordinateur de soin. Il met en place les soins multidisciplinaires 

 centré sur les besoins de la famille.  

Dans notre étude, le référent médical ne semblait systématique que pour 22,5% des soignants. 

constamment un référent. 

 Ceci peu

présentant certains types de maladies auront peut-être tendance à avoir plus facilement un 

référent. Certains médecins sont-ils plus souvent désignés ? Dans ce cas, leur répartition peut 

palliatifs pédiatriques. 

nouveau-né

 de LAT existant, en réanimation 

 

Dans notre étude, le référent infirmier est absent pour 61,29% et rarement désigné pour 25,8% 

des interrogés. Il ne semble en exister de façon implicite que pour 45,6% des soignants. La 

réponse négative est aussi importante. Le besoin en infirmier référent ne semble donc pas 

uipe.  

I

affirmant la présence de cet infirmier référent implicite. (p=0,19)Les soignants présents dans 

s en 

moyenne. 
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 Peut-être que 

en fin de vie. Dans ce sens, on peut se demander si l

du soignant à la fin de vie en pédiatrie. Ceci est renforcé par la différence retrouvée entre le 

 

 t en moyenne 11,58 année de pratique contre 7,94 années pour les 

de cas rencontrés. (8,41 cas contre 7,94 avec p=0,547).  

érience en pédiatrie et non celle acquise par la prise en 

s le contexte de la fin de vie. 

 

confiance sur lesquels ils peuvent compter et qui soient disponibles. (31, 44,49) La proximité 

 

à sa famille. 

 relationnelle indispensable (31) 

 

C. Continuité dans le temps 

Les soins doivent être adaptés aux besoins quotidiens de la famille. Afin de permettre un 

maintien de la continuité des soins tout en respectant le rythme familial, la prise en charge 

souvent sollicitée  

Au CHU de Fort de France

enfants étaient orientés vers des réseaux. Il existe pourtant une HAD et un réseau de soins 

palliatifs, le réseau Wouspel.  

Existe-t-il des réticences de ces réseaux ou des services  à la prise en charge de la fin de vie 

pédiatrique à domicile ? Les parents  sont-ils défavorables au maintien de leur enfant à 

domicile en Martinique ? 

de réseau de soins palliatifs pédiatriques. 
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Les maisons de soins palliatifs sont plus développées en Allemagne et en Grande Bretagne 

pour des courts séjours. Les lieux de répit extrahospitaliers sont plébiscités par IMPaCCT et 

par le gouvernement. Le dernier plan de développement 2008 2012 voudrait en effet 

 aide aux aidants » en 

pédiatrie. 

 

ans une étude américaine comme 

faisant partie des principaux besoins de la famille. En cas de non-respect de cette continuité, 

 (44) Cette continuité des soins 

peut donc être regroupée en 3 points : la cohésion des soignants, la continuité relationnelle et 

la continuité des soins dans le temps. 

plus grande cohérence de la prise en charge. 

 

 

7. Prise en charge a  

 

La prise en charge de la famille et de la fratrie doit être active en fin de vie, y compris lors du 

décès.  

 

A. L  

Lors des prises de décisions, les parents doivent être informés et leur avis recherché. Les 

sont actifs et 

faudra savoir accompagner pour leur éviter de culpabiliser ensuite). (50) 



	
   74	
  

L

place à ses derniers. Ils peuvent ainsi réinvestir leur parentalité. (21) Il est important de 

favoriser leur communication afin de les inclure comme acteur à part entière.  

mation est donnée aux parents. 

 

 

expli  

enfants. 

 travers des livres et des brochures. 

Sparadrap fournit des livrets adaptés tel que «  votre enfant est gravement malade, pour en 

parler avec lui »  repères pour vous parents en 

deuil » contenant des explications pratiques sur le deuil, référençant des ouvrages et des 

associations. (51, 29)  

Le livre Falikou, écrit par une mère, avant le décès de son enfant, peut être une interface 

 

 

ou les auxiliaires de puériculture dans le service. Ceci semble r par leur absence du 

servic En effet, 96,3% des interrogés proposeraient des lectures 

parents et les aider.  

Falikou serait disponibl

 

 

formation concernant cette littérature spécifique peut aussi être en cause. 

La psychologue est peut-être plus sollicitée dans le service pour remettre ce livre ? 

Ces lectures peuvent être une aide pour évoquer la mort ou la maladie. Les enfants sont en 

effet souvent conscients de la mort « à travers la dégradation de leur corps » (19) Il ne faut 
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pas hésiter à initier le dialogue ou à proposer un encadrement aux parents qui souhaitent en 

parler. 

Dans une étude française, les parents ayant abordé la mort avec leur enfant ne le regrettaient 

 Dans cette étude 

 

 

B. L e 

Les p l faut aborder le sujet de la mort avec leur enfant. En 

 

 avoir peur de parler 

par crainte de blesser ses parents, d

) 

sser la porte ouverte en 

19, 24, 46) 

contexte. Le six Es of communication en est un :  

1. Establish an agreement about communication 

2. Engage child at opportune time 

3. explore what child already know  

4.  

5.  

6. Encourage child that you will be there when needed 

(46) (Annexe 4) 

Dans tous les cas, il ne faut pas « trahir les enfants en les amenant sur des terrains où ils ne 

veulent pas se rendre. » (21) 

 

patient et en fonction de ses besoins. (21, 19) nt ne répond pas après un 

questionnement du type : as-tu peur, as quoi penses-tu, es-tu 

probablement en phase de déni. Il faut donc la respecter. 
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Savoir la mort proche, avoir pu la communiquer, ou laisser de la place à son expression 

dans le temps présent. 

«  Please share with me what you are hoping for now » (Dis-moi ce que tu espères 

actuellement ?) 

but de maintenir un espoir qui leur permet de les soutenir dans leur effort et de continuer à 

prodiguer leur soin et protection à leur enfant. (52) 

confronté à la souffrance de la famille. Certains ont été confrontés au déni de la famille, à leur 

 

 des soignants en faveur de la maladie et la mort peut aussi être 

due aux diff

pense alors que les soins curatifs sont poursuivis et risque 

guérison. (53) 

Dans ce cas, les relations sont tendues avec les soignants, 

recherchée par la famille à savoir honnête et empathique. (49) La disponibilité nécessaire aux 

hera à fuir cette situation. (49) 

La méconnaissance de la situation réelle ne permettra pas à la famille de prévoir les moments 

difficiles à venir, de « pouvoir anticiper les questions graves que sont les derniers moments de 

vie ». Des choix précipités seront alors possibles comme des attitudes thérapeutiques 

agressives à type de passage à transferts en réanimation. (53) 

adaptées seront mal vécues et pourront engendrer un deuil pathologique. (53) 
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C. L fratrie 

et la mort entre les parents et la fratrie. qui le favorisait, exprimait alors la nécessité 

de préparer la fratrie au deuil. 

De nombreux enfants sont mal informés, mal préparés et coupés du support familial dans ce 

contexte et donc à risque de deuil pathologique. (54) 

 les parents et la fratrie 

malade sont multiples. Tous vont dans le sen  (54).  

La pédopsychiatre Frederic Jésu écrit (55) 

« La prise de conscience de la mort peut ouvrir les enfants à une double découverte, 

essentielle et structurante  vulnérabilité de 

 ; et 

des générations ». 

mieux se reconstruire et dépasser le deuil. (21, 54) 

 

Le moyen de délivrer le message est même  doit être progressive, 

t et en évitant les métaphores. 

 

employer les termes consacrés comme « cancer » et non de 

. 

 

Nous en arrivons donc à la règle des 3 C qui définit la pe ce cas de 

la fratrie) confronté à la prise en c  (54) Celle-ci  

connue des soignants dans notre étude

des enfants dont un proche a une maladie grave. 
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 Cette règle a été développée par une psychologue anglaise. Elle est utilisée dans un 

programme  de prise en 

dans un centre de soins palliatifs, le TLCPC, à Toronto.  

Cette règle est donc en anglais ce qui limite probablement son expansion en France et à la 

t aussi expliquer cette lacune. Sa connaissance permet de 

 

On peut la définir en 3 points : 

1. catch 

2. cause 

3. care 

Dans u  

 

cognitif et la pensée magique qui en découle notamment de 2 à 7 ans. Finalement, on peut 

 Il faut prendre le temps de 

 

 

Il est 

dialogue, de limiter les incompréhensions, les angoisses, le sentiment de culpabilité. 

re 

 les enfants qui ne pleurent pas ne sont pas sans 

nt beaucoup en ont besoin. » (55) 

pour favoriser la communication. (56, 57)  
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D. Le décès 

 

Préparer les parents notamment à la phase d sous-entend aussi de les informer de 

 lors du décès de leur 

enfant. Chaque détail de cette phase prend une importance démesurée dans leur souvenir. En 

récurrentes. (21) 

. (3,21) 

Dans notre étude, à la question posée : « proposez-vous aux parents de participer à la toilette 

mortuaire de leur enfant « si non, pourquoi ? 

 

On 

parents ne voulaient pas être présents. Dans ce cas, on peut regretter que cette présence 

parentale ne soit pas motivée par les soignants. Il faudrait leurs expliquer son importance (tout 

en leur laissant le choix). 

parents. 

Ces derniers prennent cependant conscience d

grande possibilité de visite extérieure. Ainsi, les parents conscients de la situation souvent non 

verbalisée se sentiront abandonnés, seront choqués. Ils ressentent en effet le besoin de 

discuter de cette mort inexorable et de ses modalités. (31) 

 

Il faudra prendre le temps de discuter de cette mort sans crainte. Dans le livre « Soins 

Palliatifs chez le nouveau-né », une mère se sentait désemparée car personne ne parlait de la 

mort avec elle ou les gens répondaient à côté  protégée 

e la mort » ou « condamnable ». 
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La mort venue, il est essentiel de demander à la famille si elle désire être seule ou 

accompagnée. Le soignant doit leur proposer de participer à la toilette mortuaire (à 

côté technique), de choisir les vêtements, de le coiffer, de le bercer, de lui 

ch

mort. 

le désire, pleinement afin de ne pas avoir de regret. 

En effet, les parents sont souvent « partagés entre leur désir spontané et les attitudes 

convenues ». (21)	
   Il faudra aussi les accompagner à la morgue pour maintenir le lien, la 

continuité des soins. (31) 

Dans les services de pédiatrie du CHU de Fort de France, seulement 16,1% des soignants 

e les parents 

étaient absents. mort est personnelle, dépend du contexte socio 

culturel et doit être respectée. 

 

Il 

 reviennent 

rassurer quant à la réalité et de les apaiser. (21) 

Dans notre étude, 87% des soignants ne prennent pas de photographie et 6,4% ont répondu 

« je ne sais pas ». Lors de la phase test, la question surprenait souvent les interrogés. Ils 

 

nts évoquaient à demi-mot 

qui avaient compté à leurs yeux confirmant la nécessité de garder une preuve du décès, un 

alb

conservaient donc celle-ci depuis des décennies. 

 

Globalement dans notre étude, la prise en charge semble peu active. Tout ce qui est rattaché à 

la mort que ce soit pra ernant celle-ci pas 

ou peu fait.  
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Le faible pourcentage de personnes formées en soins palliatifs pédiatriques peut être en cause. 

Néanmoins    » 

soignants formés et à la formation initiale peu développée. 

f à apporter en fin de vie. Par contre, 

25%(3/12) des soignants «  » avaient une formation en soins palliatifs pédiatriques 

contrairement aux soignants mal «  . 

La formation spécifique serait bénéfique et fav . 

 

La représentation sociale et culturelle de la mort peut aussi expliquer. En effet, un grand 

nombre de personnel exprimait des difficultés de prise en charge des soins palliatifs en raison 

du mal être face à la mort à venir. 

Enfin  rare depuis les progrès médicaux. Les soignants se sentent souvent 

démunis dans ce contexte. Ceci ne favorise pa  

 

8. La normalité 

 

 . (58) 

 

A. Normalité psychosociale 

A cette fin, il est indispensable  

t être en 

partie cumulée (AEEH).  

 

Un dossier de prestation handicap peut être demandé à la MDPH. La reconnaissance de 

 : exonération du forfait journalier, 

 

Les montants forfaitaires dépendent des éléments médico-sociaux. Les plus favorisés se 

retrouvent donc très fragilisés par la perte de ressources. 
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 Ces aides permettent aux parents de se recentrer sur ce qui est important à savoir le 

développement de relations familiales et sociales. (19,50) 

Le maintien de ces rel  le sentiment 

individu, à maintenir le lien familial et communautaire qui existait avant la maladie. 

La marginalisation doit être évitée car le relationnel est un étayage pour éviter le 

développement du deuil pathologique. 

 

La prise en charge par la psychologue vise aussi à maintenir une normalité en accompagnant 

lle. Elle est une aide à la 

communication entre individu, au soutien de chacun pendant la fin de vie et durant le deuil. 

 

Quant aux associations de bénévole en renforçant le lien avec la communauté, elles aident à 

maintenir la famille dans le réel. (21) Elles permettent aussi des aides et proposent des 

activités qui sont a Dans notre étude, 83,8% des soignants 

rarement confrontés à la fi , dans ce 

contexte,  de la MFME. 

Certaines remarques précisaient que des bénévoles connus en amont passaient ponctuellement 

pour certains cas présentant des maladies spécifiques. Les associations étaient alors connues 

 

On peut se demander si des bénévoles en soins palliatifs adultes ne pourraient pas venir à la 

demande des équipes. Ceux-ci nécessiteraient alors une formation à la spécificité pédiatrique. 

(4) 

 

B. Normalité familiale 

Afin de favoriser la normalité, l  à domicile, doit être proposé aux parents. Il 

 

La fin de vie à domicile permet de « conserver des repères de vie et affectifs »., de « respecter 

 » et « favorise les relations normales ». Pourtant le retour à 

domicile doit être anticipé et organisé. (21) 

e. Dans ce sens, 

   reconnus par 
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Le domicile permet aussi le rapprochement des grands parents qui ont un  rôle de soutien de 

 Ils favorisent la stabilité familiale. Grace à leur présence, le patient se sent moins 

seul. (59) Pour 54,83% des soignants, la fin de vie à domicile est proposée aux parents. Elle 

as systématique. Est-ce due à la difficulté clinique ou pratique rencontrée dans certains 

cas ;  ?  

 

La demande de fin de vie à domicile semble pourtant en augmentation. (19) Le décès à 

domicile est plus important dan

en Hollande (88%) mais aussi au Brésil (59%) et aux USA (51%). En France, la moyenne est 

de 28% de décès à domicile. (19) 

Dans notre étude, 73,1% des enfants en fin de vie hospitalisés en 

pédiatrie générale, semblent décédés dans le service.  Les 26,8%, correspondent donc à des 

décès survenus en réanimation,  dans à domicile. Leur 

 

aud Petit, peu de patients sont décédés en réanimation contrairement à 

. (19) Ces études étaient 

réalisée des patients et non sur les souvenirs des soignants. Le biais 

de remémoration est ici important. 

IMPaCCT précise que le « domicile doit rester le centre de soin autant que possible » et que 

chaque famille à domicile devrait pouvoir avoir accès à une équipe de soins palliatifs 

pluridisciplinaire et holistique. 

 

C. Normalité scolaire 

il le désire. (60 et 61) 

  retrouver des repères, à garder un ancrage à la réalité. (24) (19) Elle lui 

e et plus seulement de malade. Elle favorise 

ant échappe ainsi à la maladie. Certains patients recherchent aussi 

 

favoriser la communicati  



	
   84	
  

 peut ainsi réaliser des « legacy making 

on se souviendra. Cela permet de le rassurer souvenir 

) 

mourir et en comprennent le sens. Cela encourage  

(46). 

 

dans lesquels le héros est victorieux pour apaiser l se. (19) Ainsi dans Oscar et la dame 

en rose, mamie Rose est une championne de catch qui rassure le protagoniste en fin de vie. 

(62) 

Dans notre étude, 70,9% des soignants affirm  enseignement 

scolaire 

voi .  Ils se limitent probablement à une vision d

oublie  

 

 

9. Ethique en fin de vie pédiatrique 

 

A. Un Etre en développement 

depuis la loi du 11 février 2005.  

aux besoins psychologiques, affectifs et éducatifs. 

créativité. (13) 

reconnus comme des Etres en développement et non plus seulement comme des malades. (19) 
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 « ils ne voient pas 

 » de proposer un enseignement « scolaire » aux enfants en fin de vie. De plus, en tant 

t être reconnu dans son individualité.  

 

 

B.  

  faire 

participer si possible aux décisions le concernant.  

«  Les enfants et leurs parents ont le droit de recevoir une information sur la maladie et les 

soins, adaptée à leur âge et leur compréhension, afin de participer aux décisions les 

concernant ». (63, 64) 

Pour cela, il est indispensable de comprendre notamment sa conception de la mort. Cette 

conception dépend de son âge et de son expérience. 

 

87,1% des soignants en pédiatrie générale, savent la différence de perception de la mort des 

, même si aucun ne connait les différents stades. 

 

 

systématique ne favorise pas la prise en charge centrée sur le malade. En effet, 87% des 

soignants répondent ne pas avoir de protocole ou ne savent pas si il y en a dans le service. Les 

soignants répondant le contraire évoquent un protocole administratif et technique de prise en 

charge lors du décès. 

Pourtant, deux protocoles décisionnels existent en pédiatrie: un protocole décisionnel  

tement actifs en réanimation (45) 

protocole de sédation, basés sur la démarche pour une décision éthique. (13, 65) 

La démarche pour une décision éthique, DDE, nécessite un inventaire précis des données 

techniques, scientifiques, cliniques et des ressources disponibles. Cette évaluation doit 

prendre en compte le malade, son entourage et les acteurs de soin. (66) 
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Une délibération interdisciplinaire suit, pendant laquelle un espace de parole est ouvert à 

chaque soignant, favorisant une maturation des acteurs de soin, « permettant des explications 

intelligibles et assimilables ». Elle est nécessaire à la prise de décision. Cette dernière 

constituera un Acte Mono disciplinaire sous l

consensuelle et multidisciplinaire. La décision prend donc  mais vise 

 

L étude  Garbi-Goutel, souligne une question constante des équipes. Les ¾ des soignants 

disent « prendre fortement en compte la volonté des parents » lors des décisions. La décision 

parents. (14) 

La loi Léonetti semble floue en pédiatrie. La place des parents 

pas clairement définie. Que faire si les adolescents ne sont pas en accord avec leurs parents ? 

 

 

Dans notre étude, 77,4% des soignants considèrent que 

est-il informé ? Cherche-t-on à le faire participer aux décisions le concernant? 

 ?  

Quelles difficultés sont-elles rencontrées dans ces DDE ? 

nt pas de problème relatif à la 

, les parents reviennent rarement, essentiellement à des 

 

Une seule plainte de parents a été rapportée. Ces derniers auraient aimé être rappelés. Ils se 

sentaient livrés à eux même. Un autre cas est revenu pour présenter son nouvel enfant.  

ocié au retour peu nombreux des parents 

après le décès, ne permettent 

pas été confrontés.  De plus, les parents ne se plaignent peut être pas aux soignants eux même.  
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C. Respect de la dignité  

a.  

 

En pédiatrie générale au CHU de Fort de France, 80,5% des soignants ont rarement, souvent 

  

, de la DDE, favorisant les décisions consensuelles, 

limitant le doute, 

dans notre étude. (31) 

Solomon, 78% des auxiliaires de puériculture, 80% des médecins aux soins intensifs, 68% des 

pédiatres non hématologue ou cancérologue et deux tiers des infirmières en soins intensifs et 

-oncologie affirmaient avoir parfois le sentiment de  « sauver des 

enfants qui n  ». (67) 

Dans cette étude, les soignants en hémato/oncologie avaient moins cette impression (35% des 

infirmières et 36% des médecins).  Les auteurs se demandent ainsi si la proximité avec les 

ermis un meilleur dialogue de fin de vie favorisant 

vie serait dans ce cas mieux vécue. 

 les enfants cancéreux 

harnement 

thérapeutique élevés.  

 

Le senti  

communication avec la famille concernant la maladie et la mort. 

 Le soignant aura alors tendance à se 

substituer à c orte, le manque de formation à la fin de vie valorisant 

la communication, le savoir être et pas uniquement le savoir-faire pratique, enseigné pendant 

leurs cursus, 

complémentaires inutiles. (20) Des tensions liées à des incompréhensions pourront naitre dans 
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t parfois même les familles. (31) La DDE permet de diminuer les projections 

personnelles.  

 

Dans notre étude, 20% des pédiatres cont

souvent ou constamment une impression 

calculable du fait du nombre peu élevé de médecin) Le terme péjoratif « acharnement » utilisé 

dans notre quest

et les auxiliaires/infirmières. 

re de la mort est souvent incertaine. Il est parfois délicat de savoir quand arrêter 

les traitements. De même, la frontière entre traitement symptomatique et traitement 

déraisonnable est floue. 

 Les médecins rapportaient souvent ces difficultés. Ceci peut 

rtant de la part de l  

 

b. Refus de la souffrance 

 

certaines conditions. La démarche éthique sous-

entend  

traitements qui pouvaient abréger la vie (sous les conditions citées dans les généralités) et 

19,3% ne savaient pas répondre. 66% des AP, 38,4% des infirmières et 20% des médecins 

 pas le droit et 16,6% des AP, 23% des infirmières et 20% des pédiatres ne 

savent pas si on a le droit.  

d Z. Solomon retrouve cette méconnaissance de la loi du double effet. 1/3 

1O% des médecins ne savaient pas si on avait le droit. (67) 

Leur étude met  aussi en évidence que 50% des médecins et plus de 40% des infirmières et 
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la loi ne favorise pas un traitement non maximal et insuffisant de la douleur. 

Il semble donc important de former les soignants. La connaissance de cette loi pourrait 

améliorer le traitement de la douleur en déculpabilisant les soignants et en effaçant leur 

lité.  

nombre de bonne réponse à la question du double effet par 3,15.  20% des soignants 

connaissent la loi sans formatio % à répondre affirmativement après la 

formation en soins palliatifs. (p=0,023) 

Concernant la définition de la sédation anticipée posée dans le questionnaire, 50% des 

derniers pen  

Ceci montre encore une fois la nécessité de formation. 35% des soignants  non formés 

connaissent la sédation anticipée contre 63,6% des formés. La formation multiplie donc par 

1,8 le nombre de bonne réponse à la définition de la sédation.  (p=0,246) 

La sédation est la « 

disp

tous les moyens disponibles et adaptés à cette situation ont pu lui être proposés et/ou mis en 

 »( 13) 

Sa connai

qui peut être utile en fin de vie lors de la phase terminale. 

Il existe un protocole décisionnel pour mettre en place cette sédation. Elle est personnalisée. 

Pour chaque cas, la décision sera prise de façon collégiale et anticipée afin de distinguer la 

. (52)  

Cette démarche doit être proposée dans des cas définis de la phase pré agonique et agonique 

dans des situations aigues à risque vital immédiat ou lorsque des symptômes réfractaires sont 

terminale en neuro pédiatrie. 

dans les situations pour lesquelles la détresse émotionnelle et psychologique est vécue comme 

insupportable par les parents et les soignants .Ensuite lors de la demande de famille 
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Dans ces deux derniers cas existe, en effet, un risque important de développer un deuil 

pathologique. (13) 

 

 

10. Le deuil 

 

ements majeurs dans la famille.Ce décès  

perturberait 4 générations successives. (19) 

 

Les parents doivent redéfinir qui ils son  

Leur identité de parent est remise en cause. Leur couple est fragilisé voire « détruit » (42) 

Ils avaient fait des projets de vie à travers cet enfant. Il faudra redéfinir leur avenir. 

 

De plus, leurs liens sociaux sont effrités. Leurs amis ne savent pas comment communiquer 

avec eux.  

 

 

Le soutien du deuil est donc important pour les parents. (41) IMPaCCT recommande le 

soutien du deuil qui fait partie intégrante du soin. Il est intéressant de revoir les parents dans 

les 3 à 6 mois afin de dissiper leurs inquiétudes. Il semble bénéfique de faire une lecture à 

distance de la situation. (21, 45) est passé. 

ls ont pris les bonnes décisions, si la prise en charge était optimale. Il faut 

leur rappeler que tout a été fait et les déculpabiliser. « s à avoir honte de leur choix 

car ils les ont fait de bonne foi. » (70) 

 Le problème est aussi de savoir qui doit les suivre uipe qui suivait 

leur enfant ?  , la famille désirerait être suivie pendant la phase de deuil 

par une personne connue avant le décès. (41) 

Au CHU de Fort de France, 35,4% des soignants estiment que les parents ne reviennent 
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Leurs souvenir  trop vifs. Ils éprouvent des difficultés de remémoration. Ce 

retour les angoisse. 

leur enfant. (21) (24) 

Pourtant n st très difficile pour eux. Cela revient à la perte 

deuxième famille. Revo  certains parents. Les soignants sont parfois le seul lien 

qui persiste.  

Pour M.E. Macdonald,  il pourrait y avoir un intérêt à favoriser le contact entre les équipes et 

la famille pendant la période de deuil. (69) 

 

80,6% des soignants dans notre étude affirment  « rarement ou 

jamais » les parents. Cela dépend des affinités tissées. 

Certains parents apprécient être rappelés à un mois puis périodiquement. (69,71) 

Certains aiment se souvenir à travers la création de journaux, de célébrations, de la vie de leur 

enfant. Ceci aiderait la transition pour certains. Ce serait un réconfort de se souvenir pour la 

plupart. (72) Pou

décédée. Dans ce cas, il faut rassurer la personne. Les adultes comme les enfants ont 

différentes façons de faire le deui  

 

Pour les parents, il est i pe participe aux funérailles (41, 69).  Cela les 

personnes qui tenait à lui. Cette présence est aussi utile aux soignants. Elle permet une 

diminution de la survenue de l Une attention même minime, 

comme une carte de condoléance est très appréciée.  

64,5% des soignants dans notre étude envoient souvent ou constamment des cartes de 

condoléance ou des plaques commémoratives. Seuls 32,2% des interrogés vont souvent aux 

funérailles. 61,2% ne vont que rarement ou jamais à la veillée ou aux enterrements.  

Les soignants ne sont probablement pas informés de la nécessité de ces gestes et de leur 

présence pour la famille mais aussi pour eux même. Ils ne pensent pas que le soutien du deuil 

palliatifs. 
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Pour aider les parents pendant cette phase de deuil, il est important de donner des brochures, 

de les orienter vers des associations, des blogs, des forums, des sites internet et des groupes de 

parole. (45) 

existent en France depuis 1992 grâce à la Fondation de France. «  » 

entretiens individuels et des conférences. Son site internet propose des témoignages, de la 

bibliographie. Il existe de nombreuses associations. (Annexe 3) 

Le groupe de parole est  parfois le seul lieu ou les parents peuvent ressentir une impression 

(19) 

 le deuil est un processus fondamentalement solitaire mais qui se 

 ». (19) 

   Le 

fèrent. Cette petite différence peut 

 ». (74) 

groupale sont étrangers à eux même. Leur souffrance semble les tenir, les nourrir. Ils 

monopolisent ce privilège, cette 

sociaux. Ils se marginalisent. 

expérience, reconnaitraient leur changement de valeur et de repères identitaires commun. 

Leur mécanis   « rester avec les 

vivants ». 

Ils semblent favorables aux groupes de parole dans cet article. 90% des parents estiment que 

s seul, ont trouvé du 

répit ou un apaisement. (74)  

 

E

dans notre étude imaginait que la psychologue le faisait peut être. 

 Il semble ne pas y avoir de groupe de paro sociation concernant le deuil  

 

Il existe une association de soins palliatifs «  ». Ne propose-t-elle pas de 

groupe de parole ? Un soutien à la famille serait-il possible ? 
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11. Spécificités Martiniquaises 

 

La pédiatrie générale en Martinique, à la MFME, présente des particularités en rapport avec 

 

Cette étude retrouve des spécificités probab

des lieux, une constatation à un moment donné. Il serait intéressant de comparer ces données 

singularité qui se dégage de notre étude. es permettant une 

comparaison. Les études sont encore peu nombreuses dans ce domaine. (21) 

Ceci souligne le développement récent des soins palliatifs pédiatriques. La recherche doit être 

développée dans ce domaine. 

 

A. Le suivi 

79,1% des soignants suivaient moins de 20% des patients cancéreux et a contrario plus de 

50% des enfants non cancéreux  avant leur entrée en soins palliatifs. (p incalculable) 

ancérologie pédiatrique dans la 

région des Antilles Guyane. Les enfants cancéreux sont donc presque systématiquement 

transférés vers la métropole dès le diagnostic, pour traitement curatif, dans de grands centres 

y  Certaines 

chimiothérapies introduites là-bas, sont parfois délivrées ensuite en hôpital de jour à la 

que tardivement. Souvent, elles les découvrent lorsque ces derniers sont déjà en soins 

probablement les enfants et leur famille.  

Y aurait-il un bénéfice à organiser des rencontres régulières nt avec les soignants du 

service dè  ? La famille est-elle fragilisée par cette expatriation en 



	
   94	
  

repères communautaire, culturel ? Le deuil 

pathologique est-il plus important de ce fait ? 

 

 

B.   La formation  

Seuls 9,6% des soignants sont formés en soins palliatifs pédiatriques soit 3 personnes dans le 

service. Deux infirmières ont eu une formation de 3 jours et une a passé le DU de soins 

palliatifs. le à avoir défini correctement les soins 

palliatifs. Cet enseignement semble donc bénéfique mais peu réalisé. 

La formation spécifique semble complexe en Martinique. 

soins palliatifs pédiatriques mobiles permettant la formation continue des équipes. De même, 

e pas dans les Antilles Guyane. Les soignants 

souhaitant  DU, devront se rendre en métropole.  

Il existe donc des difficultés financières, familiales (du f

 sur le planning des 

soignants. Ce  rend probablement compte du faible nombre de soignants 

formés.  

Les interrogés sont nombreux à avoir inscrit dans les remarques, en fin de questionnaire, leur 

 

régionales ressources en soins palliatifs pédiatriques pourrait améliorer ce point. 

Malheureusement, le déplacement de 

seront pas simples des différents départements.  

 la pédiatrie générale au CHU de Fort de France 

est plus souvent confrontée au d vice de pédiatrie traditionnel. 
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C.  Nombre de patients en fin de vie au CHU  

 

tal non 

hospitalo universitaire. (Rappelons  un service 

autonome au CHR du Lamentin.) Le questionnaire demandait de considérer leur pratique 

 a été rencontré depuis 

présent.  

 

Donc, en comparant les 2 ailes, on remarque que le nombre de cas rencontrés t 

deux fois supérieur à celui de C. (p= 0,028) 

de CHR) dont des cas de cancérohématologie en raison de la présence 

 

On peut aussi remarquer la pr

Antilles Guyane pour cancer ou cardiopathie le plus souvent (de Sainte Lucie ou des 

immigrés venus en  Guyane notamment). Ces patients sont tout de même rares en fin de vie 

car ils sont souvent rapatriés mais il existe quelques cas de découverte tardive venant pour 

bilan ou compliqués. Les équipes de pédiatrie générale de la MFME seront  donc 

probablement plus touchées par des cas complexes (patients expatriés : isolés, sortie de leur 

contexte socio culturel, ne parlant pas la même langue) en fin de vie.  

De plus, un autre problème régional doit être considéré, celui du financement des soins de ces 

 

Ces difficultés sociales et culturelles peuvent compliq

de vie. 
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D. Spécificités culturelles ? 

On remarque 

veillée souvent ou rarement contre 25% des non martiniquais. (p=0,43) Il existe probablement 

une raison culturelle à cette différence. Pendant le test du questionnaire, de nombreux 

soignants évoquaient en effet leur présence à la ils allaient aux 

funérailles. La présence de veillée est déjà une différence par où elle 

a disparu. 

Serge Domi déclare : ce « Rituel » (la veillée), « de notre point de vue, est un de nos actes 

collectifs les plus riches, car puissamment travaillé par la parole, les rites, les gestuels, le 

magico-religieux, le symbolique, les rires et les pleurs : en un mot, par tous ces langages 

« dire le monde et se dire au monde » (22) 

Il semblerait que ce temps, cher à Serge Domi, persiste en Martinique aidant chacun à 

t. 

funérailles dépendrait donc de la culture martiniquaise et non de la connaissance de 

soi-même. 

 

On remarque aussi que 65,2% des soignants martiniquais contre 50% des non martiniquais ne 

représentation de la mort en Martinique serait-elle une gêne à la verbalisation de celle-ci ? 

Quelles en seraient les raisons   

Il existe, en effet, en Martinique des croyances séculaires persistantes grâce à une 

transmission orale. Les maladies ont une causalité « naturelle » par le chaud et le froid 

notamment. On retrouve ici une influence européenne des XVIIème et XVIIIème siècle en 

rapport avec les humeurs développées par Galien. Certaines maladies et malheurs peuvent 

aussi être expliqués par une cause surnaturelle. Leur origine est une personne mal 

intentionnée ou des quimboiseurs qui possèdent des forces leur permettant de pactiser avec le 

diable. (74) La médecine antillaise vise donc à « éviter les imprudences ». 
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De plus,  la communication serait teintée de religieux. (75)  Les églises fondamentalistes 

protestantes (adventistes, pentecôtistes, évangélistes..) auraient des discours remplis de 

démons et de Satan qui « opéreraient une véritable démonisation des malheurs et de la 

maladie ». (76) 

Ces confessions et les croyances en des « imprudences » culpabilisent  probablement les 

malades et leur famille. Ces derniers auront tendance à se replier sur eux même. Les soignants 

appartenant à ces congrégations ou reconnaissant le surnaturel peuvent aussi manquer 

harge.  ge 

notamment relatif à la mort ne sera pas favorisé. 

D  la valeur de la parole est majeure dans les pays créoles dans lesquels : 

(76) « 

parler, le langage à employer » 

e. 

à 

soignants. 

Enfin, il existerai  : son nom, son âge, 

son statut, ses désidératas ne se demandent pas. La mort est-elle un sujet tabou ? Ceci 

constituerait un obst  

Il faudra prendre en compte ces différences culturelles lors de la prise en charge des familles 

mais aussi pendant la formation des soignants et lors des DDE. 
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VI. Conclusion 

 

 

En pédiatrie générale, au CHU de Fort de France, les soignants sont plutôt jeunes, ont vu peu 

de cas. Ils ont peu de connaissance théorique concernant la fin de vie en pédiatrie. (définition 

des soins palliatifs ; stades de perception de la mort ; connaissance de la loi Leonetti ou de la 

sédation)  

, dans leurs esprits, pas systématique notamment concernant le 

action de bénévoles. On note pourtant une évolution en faveur 

du suivi par la psychologue. 

 omme optimal 

par les soignants. de 

rité sont rares. Ceci dessert la reche La fin de 

vie à domicile semble complexe du fait  réseaux dédiés et de lieux de répit 

extrahospitaliers. 

La formation des soignants en soins palliatifs pédiatriques est rare. Leur soutien par des 

(notamment après le décès). Ces derniers se sentent souvent 

«  » enfant en soins palliatifs. 

ent à travers la proposition fréquente 

 « scolaire 

  soignants. 

Quant au suivi du deuil, les soignants semblent attachés aux moyens de commémoration au 

ardent pas 

sur le deuil tardif. 

La prise en charge en pédiatrie générale au CHU de Fort de France 

Notre évaluation est à relativiser en raison du manque de consensus et du faible nombre 

  disponibles dans la 
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littérature. De plus, le développement des soins palliatifs pédiatrique est récent et les patients 

sont rares. 

n des réseaux de soins palliatifs pédiatriques, de lieux de répit 

extrahospitaliers doivent être favorisés afin de faciliter la fin de vie des enfants à domicile. 

e sensibilisées, formées à la prise 

enfant et de leur famille. La formation des soignants est nécessaire afin 

 

 

Le projet de création de lits identifiés équipe 

régionale référente en soins palliatifs pédiatriques, pourrait répondre à ces besoins et 

améliorer la prise en charge. édical de la pédiatrie 

dans son  pédiatrique éviterait 

handicapés. 

 un événement traumatisant qui requiert, en effet, une prise en charge 

 

 

 

 

 

 

« 
aux patients et  »  
(N. Humbert) (21) 
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ANNEXE 
 
1.  Tableau 1 : Causes de décès des enfants en Martinique de 2005 à 2008 
(O.R.S.)  

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
Légende du tableau 1 : 

 

	
   <	
  1	
  an	
   1	
  à	
  4	
  
ans	
  

5	
  à	
  9	
  
ans	
  

10	
  à	
  
14	
  
ans	
  

15	
  à	
  
19	
  
ans	
  

Total	
  

Causes	
  externes	
  
	
  

3(2)	
   9(4)	
   5(2)	
   7(2)	
   39(2)	
   63	
  

Affections	
  de	
  la	
  période	
  
périnatale	
  
	
  

105	
   1	
   	
   	
   	
   106	
  

Malformations	
  congénitales	
  
	
  

29	
   4(2)	
   2	
   1	
   	
   36	
  

Tumeurs	
  
	
  

	
   	
   3(1)	
   7(1)	
   3	
   13	
  

Maladies	
  du	
  sang	
  et	
  des	
  
organes	
  hématopoïétiques	
  

1	
   	
   1	
   	
   	
   2	
  

Maladies	
  cardio	
  vasculaire	
  
	
  

4	
   	
   	
   	
   2	
   6	
  

Maladies	
  respiratoires	
  
	
  

3	
   	
   1	
   2(1)	
   	
   6	
  

Maladies	
  digestives	
  
	
  

4(1)	
   1	
   1	
   	
   	
   6	
  

Maladies	
  endocriniennes,	
  
nutritionnelles	
  et	
  
métaboliques	
  

	
   	
   	
   1	
   4(1)	
   5	
  

Maladies	
  neurologiques	
  
	
  

1	
   3(1)	
   10(3)	
   2	
   3(2)	
   19	
  

Complications	
  de	
  grossesse	
  
	
  

	
   	
   	
   	
   1	
   1	
  

Maladies	
  infectieuses	
  
	
  

3(1)	
   1	
   1	
   1	
   	
   6	
  

Maladies	
  du	
  système	
  ostéo	
  
articulaire,	
  des	
  muscles	
  et	
  
du	
  tissu	
  conjonctif	
  

	
   	
   	
   1(1)	
   	
   1	
  

Symptômes,	
  signes	
  et	
  états	
  
morbides	
  mal	
  définis	
  

23(4)	
   3	
   1	
   1	
   1	
   29	
  

Toutes	
  causes	
  
	
  

176	
   22	
   25	
   23	
   53	
   299	
  

Décès	
  à	
  domicile	
  
	
  

8	
   7	
   6	
   5	
   5	
   31	
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2. Q  
 

 

 La fin de vie en pédiatrie 
 

Pourtant, la prise en charge adaptée de la famille est fondamentale pour éviter le deuil 
pathologique de  « ceux qui restent ». 
Je cherche à évaluer dans le questionnaire ci joint les pratiques des soignants dans les services 
de pédiatrie générale. 

 èrement à la fin de vie en pédiatrie générale des enfants âgés de 3 
mois à 18 ans. Tous les patients décédés, rencontrés en Martinique sont à prendre en compte 

 
Il faut considérer les enfants atteints de ca  

ioration des pratiques si nécessaire. 
L  

Merci de votre aide ! 

Je suis à votre disposition si vous avez des questions. 
Le questionnaire est anonyme. 15 minutes sont nécessaires pour y répondre. 
  
     Marion Couture, remplaçante en médecine générale 
                 Email : couture.marion@hotmail.fr 
                 Tel : 0696512105 
 
 

Questionnaire Fin de vie en pédiatrie 
 

 Merci de cocher la bonne réponse ou de répondre ouvertement ; ne pas hésiter à commenter 
 

A . Vous 
 

1. votre fonction: 
2. Travaillez-vous en aile A ou C ? 
3. votre âge : 
4. votre origine géographique (département) 
5.  : 

Dont dans ce service : 
 

6. nombre de cas rencontrés en soins palliatifs pédiatrique  
 : 

Dans ce service : 
 : 

Combien sont décédés dans ce service : 
         

7. Avez-vous une formation en soins palliatifs ?     je ne sais pas  
Avez-vous une  formation en soins palliatifs pédiatrique ? je ne sais pas  
Si oui, type de formation : 

mailto:couture.marion@hotmail.fr
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8. Quelle est la définition des soins palliatifs ? 

 

9. Connaissez-vous les  en 
                                                        je ne sais pas  

 .  
 
Si oui quels sont-ils ? 

 

D  ?  
         je ne sais pas 

  
 ? 

 
 
 

 ? 
 
 
 

10. Connaissez-vous la règle des 3 C qui définit la perception de la fratrie lors de la prise 
 ?         je ne sais pas     

axes) 
Si oui, quels sont- ils ? 
 
 
 
B . L es soins palliatifs dans le service  

L es patients 

11.   Avez-
palliatifs ?                                                                      
                                        non  je ne sais pas  
Si oui, répondre en pourcentage (ex < 20  
palliatifs) 
 -  :  
< 20%  20 à 50%  50 à 70%  >70%  
 

12. dans le cas des patients non cancéreux :         
 < 20%  20 à 50%  50 à 70%   
 

12. Existe-il une orientation des enfants en fin de vie vers des réseaux de soin ?  
(cancérologique, réseau Wouspel par exemple..)       je ne sais pas  
Si non, pourquoi : 
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13.   nt-elles prises de façon collégiale ?  
 (Tous les acteurs sont présents : les médecins, les infirmières, les aides-  
 
      
 

14. Ces décisions sont-elles ensuite partagées avec les parents ?   
 je ne sais pas  

15. Les équipes mobiles de douleur et soins palliatifs sont-elles intervenues ?  

 

 ?    je ne sais pas  
   

16. Utilisez-vous Pallia 10 dans le service ?       je ne sais pas  

 mobile de soins palliatifs) 
 

17. Proposez-vous des brochures ou des livres concernant les soins palliatifs et le deuil ? 
                    je ne sais pas  
 
  En existe-il dans le service ?      je ne sais pas  
 Si oui, lesquels ?  
 Si non, en proposeriez-  ?   je ne sais pas  
 
 Pourquoi ? 
 
 

18. Est- il proposé des « lieux de répit » à la famille ?     je ne sais pas  
  pour que la famille puisse se reposer) 

 
Existe-il 
enfants  en fin de vie afin de permettre à la f
répit ?          je ne sais pas  
 

19. Informez-  ?  

   

20. Le traitement de la douleur vous parait- il efficace ?  

 

Comment faites-  ? 
                    Comme avec un autre enfant   Diffi  
 

21. Les parents sont- contexte ? 
 

 
 
 
 

22.  Existe- il des symptômes qui vous semblent sous traités en fin de vie ?  
   

Si oui lesquels? (exemple : dyspnée, constipation, anorexie, hémorragie...) 
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23. Avez-vous des protocoles de traitement ou décisionnel en soins palliatifs dans le 
service ? 

   

24. Avez-  ? 

 

25. Essayez-  nt malade concernant la 
maladie et la mort ?          je ne sais pas  
Si non pourquoi ? 

 

 
26. Essayez-  entre les parents et la fratrie concernant la 

maladie et la mort ?  

   

Pourquoi ? 
   

27. Est-il proposé un enseignement « scolaire » aux enfants en fin de vie ?   
   

 
Si non pourquoi ? 

 

28. -il proposé aux parents ?  
  je ne sais pas  

 

29.   les soins palliatifs ?  je ne sais pas   
Si non pourquoi ? 

 

30. Existe-
vie ? 

 

Existe-il un débriefing après le décès ?     

  
31.  Chaque enfant en soins palliatifs a-t-il un référent médical ? 

 

Et un référent infirmier ?    
 
Si non, en existe-il un de façon implicite ?      je ne sais pas  
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32. Les enfants et leur famille sont-
sociale ?  

  je ne sais pas  
Les enfants et leur famille sont-ils systématiquement pris en charge par le       
psychologue ? 

ou   je ne sais pas  
33. Des bénévoles viennent ils voir les patients et leur famille dans le service ?  

  je ne sais pas  

C . L e décès 

 

34. Qu -ce que la sédation anticipée en fin de vie ? 

 

35. Le droit français autorise il, sous certaines conditions, à donner des médicaments en 
? 

  je ne sais pas  
36.  ? (Gasp, mouvements reflexes..) 

   

37. Proposez-vous aux parents de participer à la toilette mortuaire de leur enfant ? 
                 

Si non pourquoi ? 
 

 
38. Prenez-vous une pho  ?    je ne sais pas  
39. -t-elle une carte de condoléance ? 

 

40. Avez-vous participé aux funérailles ?  

      

              D .L e deuil 
 
 

41. Rappelez-vous la famille à distance ?   
 

-elle ?   
 

42. Les parents reviennent ils vous voir ?   
 

Si oui pour quels motifs ? 

 

43. Les parents sont- ils orientés vers un groupe de parole ? je ne sais pas  
44. Concernant la fin de vie en pédiatrie, auriez-vous des remarques, des suggestions à 

apporter ?  
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3. Les Associations  

 
 

l. Le site internet met à disposition un forum, des livres, 
des textes. 

naissance à 3 ans. Elle est plus orientée vers les parents dont le nourrisson est décédé de mort 
subite. 

 
 Vivre son deuil », 

« aurore présence », « JALMAV », »Rivage Association ». Ces quatre dernières proposent 
une écoute téléphonique. 

On peut aussi orienter les parents vers SOS amitié qui propose une écoute téléphoniques 
24h/24 et existe aussi sur internet. 

 « Fil Santé Jeunes-Ecole des Parents et des Educateurs met à disposition un site internet et un 
 

« Inter Service Parents »  répond lui aux questions de parents concernant leurs enfants et 
adolescents. 

 

 

4. Traduction des 6 ES of communication : 
   - 1. Rechercher un accord pour communiquer 

  - 2. Engager le dialogue au moment opportun 

  -  

- 4. Expliquer les informations médicales en accord le stade de développement et les          
besoins    

- 5. Ecoute empathique des émotions  

-  
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L exique 
 

 

AP : auxiliaire de puériculture 

CHU : Centre Hospitalo-Universaire 

DDE : démarche pour une décision éthique 

EMSP : équipe mobile de soins palliatifs 

EPP : évaluation des pratiques professionnelles 

HAD : hospitalisation à domicile 

IFSI : institut de formation aux soins infirmiers 

LAT : limitation et arrêt de traitement 

MFME  

NSP : ne sait pas 

ORS : Organisme Régional de la Santé 

PEC : prise en charge 

PMSI  

SP : soins palliatifs 

SPP : soins palliatifs pédiatriques 
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RESUME 
 
 

événement rare, inconcevable, qui favorise la morbidité et la 

mortalité de « ceux qui restent ». Une prise en charge adaptée de la fin de vie en pédiatrie 

permet de prévenir le deuil pathologique de la famille. 

Nous avons réalisé une évaluation des pratiques professionnelles, par questionnaire, 

qualitative et semi quantitative des soignants des services de pédiatrie générale au CHU de 

Fort de France. 

31 questionnaires ont été analysés. 

Il existe peu de consensus en soins palliatifs pédiatriques et les articles disponibles sont 

rarement conformes -based Medecine. 

Pourtant, le programme national de développement des soins palliatifs 2008-2012 en fait un 

enjeu de santé publique. 

Au CHU de Fort de France, les soignants sont peu formés et ont peu de connaissances 

théoriques. 

 

La prise en charge active, en fin de vie, du décès, est limitée lor  

 

 

l eux de répit extra hospitalier. 

 Les soignants ne pensent pas systématiquement, à informer les parents de la présence de 

 

 

 s bénévoles est 

exceptionnelle. les décisions collégiales rares ne sont pas 

 

t à la phase tardive. 

De probables spécificités martiniquaises ont été détachées. 
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La prise 

optimale. Mais le développement des soins palliatifs pédiatrique est récent et la fin de vie 

 

spécificités.  

Le projet de création de lits identifiés « volants 

palliatifs pédiatriques permettra proba

en charge. 

 

Mots clefs : 

  

-­‐ Soins Palliatifs Pédiatriques 
-­‐ Ethique 
-­‐ Continuité des soins 
-­‐ Deuil 
-­‐ Famille 
-­‐ Fin de vie 
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