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Le cancer pédiatrique en France: 
- 1700 nouveaux cas chez l’enfant de moins de 15 ans (INCa) 
- Taux de survie à 5 ans estimé à 85 % (2SPP)
- Peu de données sur le nombre d’enfant admis en soins palliatifs (Viallard et al., 2010)
- Préférence pour les soins de fin de vie à domicile (Kassam et al. 2014) 

Domicile: 
- Absence de sécurité de l'environnement hospitalier 
- Absence constante des équipes 
- Absence de la logistique pratique (Noyes et al., 2022)

INTRODUCTION 



En SPP les études évaluent: 
- Prise de décision parentale (Mitchell et al. 2020)
- Gestion des symptômes, de la souffrance de l’enfant mourant (Eche et al., 2020)
- Imminence de la mort 

      
- Deuil anticipé (Nielsen et al., 2016 ; Gotoh et al., 2025)
 

•  Chez le patient et chez les proches
•  Deuil avant la perte réelle
•  Peu étudié dans la littérature

INTRODUCTION 



Recherche qualitative: 
- Entretien semi directif de recherche enregistré et retranscrit

Participants : 
- Enfants atteints de cancer, pris en charge en hospitalisation à domicile par la Fondation 

Santé Service en région parisienne

Ethique:
- Comité d’éthique de la recherche de l’université de Strasbourg Unistra/CER/2024-27
- Registre des activités de traitement sous la référence 5580  

Analyse des données : Analyse phénoménologique interprétative (IPA) 
 

METHODOLOGIE 



Tableau 1. Caractéristiques sociodémographiques

Mères Total (n=3)
Age moyen  42,5 (38-49)

Travail au moment de la 
recherche  

Oui
Non 

1
2

Enfant malade
Garçon 

Age moyen
Type de cancer 

Neuroblastome
Leucémie 
Sarcome

N=3
10 (8-12)

1
1
1

Situation familiale 
En couple 
Divorcée 

D’autres enfants en charge
Oui 

2
1

2

RESULTATS 



Deux thèmes majeurs

Processus de fin de 
vie : partir pour ne 

pas dire mourir

L’ambivalence de la 
séparation : laisser 
partir et persévérer

RESULTATS 



Processus de fin de vie : partir pour ne pas dire mourir

« La maladie est 
inguérissable et 
l’équipe a dit qu’ils 
ne peuvent rien 
faire et à un 
moment il va partir 
(silence). Il n’y a 
plus rien à faire 
(silence) », Vicky

« Je sais qu’il va 
partir mais je ne 
sais pas quand, on 
ne sait pas combien 
temps il nous 
reste », Sarah 

« Vous avez votre 
enfant qui est face 
à vous, sur un lit et 
qui peut disparaître 
comme ça. Il est en 
stade très élevé. Il 
dort beaucoup. Et 
donc oui quand je 
le regarde je sais 
que qu’il va partir. 
Je le regarde et je 
me préparer à ce 
qu’il parte », Linda 

« Le médecin ne 
dit plus grand 
chose à part que 
mon enfant va 
partir. Il nous a dit 
préparez-vous qu’il 
va partir. J’ai bien 
intégré cette pensée 
et je me prépare à 
me séparer de lui », 
Sarah



L’ambivalence de la séparation : laisser partir et persévérer

« Je me suis préparée à le 
voir partir, à me séparer de 
lui. Et en fait… je me dis 
qu’il va partir et après je 
me dis non », Vicky 

« […] mon enfant (pleure) 
son petit corps est détruit. 
Il est cramé… avec des 
cicatrices partout, des 
traces partout. On dirait 
que ce n’est pas un 
enfant… la chimio l’a 
détruit.  Et quand je le vois 
comme ça, ça fait mal. 
Son corps est gonflé, petit, 
et il s’éteint petit à petit. 
J’accepte je n’ai pas le 
choix » Sarah

« Plus tard c’est comme si 
j’avais trois vies, je me dis 
j’ai eu une vie avant mon 
fils, j’ai eu une vie avec 
lui. Il a été mon fils, très 
important dans ma vie. Je 
suis en train de vivre 
pardon il faut que je parle 
au présent, je suis en train 
de vivre au présent ma vie 
avec mon fils, parce qu’il 
est toujours là ! » Linda 



L’ambivalence de la séparation : laisser partir et persévérer

« Ces derniers mois j’ai 
beaucoup donné… j’ai 
donné beaucoup. J’ai voulu 
donner les affaires de mon 
fils, comme s’il n’y avait 
plus d’importance. Le plus 
important c’est que je m’en 
sorte de toutes ces choses-
là » Vicky 

« Je me dis, actuellement 
je suis en train de vivre 
des moments très, très 
dur, mais très privilégiés 
aussi, parce que, c’est des 
moments uniques. On 
essaye de faire des petites 
choses au quotidien, de lui 
donner le sourire, de lui 
apporter du réconfort. 
J’essaie de garder 
l’espoir qu’il parte le plus 
tard possible » Sarah 

« Moi je me dis qu’il va 
partir et après je me dis 
non je ne vais pas te 
perdre. Je ne perds 
personne, si tu pars c’est 
toi qui pars, l’amour que 
j’ai pour toi je la garde et 
tu seras toujours là », 
Linda 



CONCLUSION

Deuil anticipé 
- Le processus de fin de vie (Thème 1) est caractérisé par deux mouvements qui se 

superposent : partir et se séparer
- L’ambivalence de la séparation (thème 2) suppose laisser partir, lâcher prise et préserver 

Préparation comme un ajustement à la mort à venir (Nielsen et al., 2016)
 - L’analyse qualitative montre que:  

• préparation renvoie à la séparation
• nécessité d’un certain travail psychique, marqué par une ambivalence

- L’ambivalence entre "laisser partir" et "préserver" définit une lutte interne: négociation 
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