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RESUME 

Introduction - Il existe peu de données sur les soins palliatifs pédiatriques en médecine générale. Les études 

actuelles concernent principalement les soignants hospitaliers. L’objectif est d’étudier le vécu des médecins 

généralistes dans l’accompagnement d’enfants en soins palliatifs à domicile. 

Méthode - Il s’agit d’une étude qualitative à partir d’entretiens semi-structurés réalisés auprès de médecins 

généralistes ayant pris en charge un enfant en soins palliatifs à domicile entre 2011 et 2014. Les entretiens ont 

été réalisés jusqu’à saturation des données.  

Résultats – Dix médecins généralistes ont été interrogés. Ils ont considéré leur place légitime et primordiale afin 

d’accompagner au mieux l’enfant et ses parents, sous réserve d’une disponibilité. Malgré un manque de 

formation en soins palliatifs pédiatriques, les médecins interrogés n’ont pas ressenti de difficultés médicales. Le 

soutien psychologique de la famille a été leur principal travail suivi de la prise en charge de l’inconfort. 

L’accompagnement par l’Equipe Ressource Régionale en Soins Palliatifs Pédiatriques (ERRSPP), à travers son 

soutien psychologique et son aide à la prescription, était une aide capitale. Elle a permis de limiter les difficultés 

et les souffrances des médecins généralistes, tel l’isolement. Les médecins ont évoqué la di fficulté de 

communication ville-hôpital. 

Conclusion – Les médecins généralistes sont satisfaits de cette prise en charge. Ils trouvent leurs places et rôles 

de médecins traitants, sans souffrir de la prise en charge. La formation des médecins, le développement des 

soins extra-hospitaliers et la collaboration ville-hôpital sont les domaines à améliorer. 

 

Mots clés - Médecine générale, soins palliatifs pédiatriques, enfant, soins à domicile, vécu. 
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INTRODUCTION 

Les soins palliatifs pédiatriques se développent de façon structurée en France depuis les années 2000. 

Ils sont définis comme « des soins actifs et complets, englobant les dimensions physique, psychologique, 

sociale et spirituelle. Le but des soins palliatifs est d’aider à maintenir la meilleure qualité de vie possible à 

l’enfant et d’offrir du soutien à sa famille ; cela inclut le soulagement des symptômes de l’enfant, des services 

de répit pour la famille et des soins jusqu’au moment du décès et durant la période de deuil. Le suivi de deuil 

fait partie des soins palliatifs, quelle que soit la cause du décès, ce qui inclut les traumatismes et les pertes 

dans la période périnatale » (1). La population visée se divise en six groupes (annexe 1) (2) . Les soins 

palliatifs pédiatriques présentent des spécificités par rapport aux soins palliatifs adultes avec des pathologies 

différentes, une relation triangulaire (soignants – enfant – famille) et une complexification des soins 

augmentant la responsabilité des familles. Les différents stades de développement de l’enfant doivent être pris 

en compte durant l’accompagnement (physique, psychologique, social, cognitif et spirituel)(2).  

Le programme de développement des soins palliatifs 2008-2012 a permis la création, à partir de 2010, 

d’Equipes Ressources Régionales en Soins Palliatifs Pédiatriques(3). Il s’agit d’équipes multidisciplinaires et 

pluri-professionnelles dont l’objectif principal est d’intégrer la démarche palliative dans la pratique de 

l’ensemble des professionnels de santé confrontés à la fin de vie en pédiatrie. Elles ont un rôle de conseils, de 

formation et de soutien auprès des soignants. Elles participent à l’amélioration du lien ville-hôpital et 

contribuent au suivi des enfants, des parents, des fratries et des proches (3).  

En France en 2012, il y a eu 5118 décès d’enfants de 0 à 19 ans. Une partie de ces enfants relevait des 

soins palliatifs puisqu’ils sont estimés à 2000 - 2500 par an. Parmi ces décès, 606 sont survenus à domicile, 

toutes étiologies confondues(4). Plusieurs études ont montré un souhait des enfants et leurs familles de pouvoir 

bénéficier d’un retour à domicile pour la fin de vie (5,6). Cela nécessite une implication  des professionnels de 

santé libéraux avec un rôle important pour le médecin généraliste. Sa connaissance du contexte familial, sa 

relation de proximité et de confiance avec l’enfant ou sa famille  sont des atouts dans l’accompagnement. Il 

s’agit également d’un souhait des familles (7).  Le développement de l’hospitalisation à domicile (HAD) 

notamment pédiatrique,  souhaité par la haute autorité de santé (HAS), devrait favoriser ces retours à domicile. 

Il en résultera une sollicitation plus importante des médecins généralistes, piliers dans la prise en charge en 

HAD.  
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Les patients en soins palliatifs représentent, pour les médecins généralistes,  des prises en soins 

difficiles. Un manque de formation et de connaissances, des difficultés de communications avec les structures 

référentes ainsi qu’un isolement des médecins, en lien avec leurs conditions de travail, sont les principaux 

problèmes retrouvés dans la littérature(8,9). Il en résulte un risque plus important d’épuisement professionnel 

chez ces médecins (8). S’il existe de nombreuses études sur les médecins généralistes et les soins palliatifs 

adultes, celles concernant les soins palliatifs pédiatriques en médecine générale sont rares, probablement en 

lien avec la très faible fréquence de ces situations. Les articles sur les soins palliatifs pédiatriques concernent 

principalement le milieu hospitalier mettant en évidence une souffrance des soignants (stress important, risque 

accru d’épuisement professionnel)(10). Qu’en est-il des médecins généralistes impliqués dans ces prises en 

charge d’enfants en soins palliatifs ? 

 L’objectif de cette étude est d’analyser le vécu des médecins généralistes dans l’accompagnement 

d’enfants en soins palliatifs à domicile. Elle a pour second objectif de faire ressortir des améliorations à apporter 

auprès des médecins généralistes. 

MÉTHODES 

Il s’agit d’une étude qualitative, par entretiens semi-structurés, réalisée par un interne en médecine 

générale dans le cadre d’un travail de thèse. L’étude a été validée par le comité d’éthique du centre hospitalier 

universitaire (CHU) d’ANGERS le jeudi 3 juillet 2014. 

L’échantillon, de type raisonné, était constitué de médecins généralistes de Maine-et-Loire, Sarthe et 

Mayenne ayant pris en charge, entre 2011 et 2014, au moins un enfant en soins palliatifs à domicile. Ces 

médecins étaient issus de la base de données de l’ERRSPP des Pays de la Loire (site d’Angers). Un courrier, afin 

de les informer de cette étude et son but, leur a été adressé avant de les contacter par téléphone pour obtenir 

leur accord et fixer un entretien physique (Annexe 1). Les médecins interrogés étaient libres de choisir le lieu et 

la date de l’entretien. Les inclusions se sont déroulées de septembre 2014 à juin 2015, jusqu’à saturation des 

données (deux entretiens sans nouvel item). 

 Une grille d’entretien a été réalisée par l’investigateur de l’étude. La première partie de l’entretien avait 

pour but de caractériser les médecins interrogés (sexe, âge, formations complémentaires) et la pathologie de 

l’enfant pris en charge. Les thèmes abordés secondairement étaient leurs vécus durant le suivi de l’enfant et de 

la famille, leurs vécus du décès de l’enfant et l’accompagnement dans le deuil ainsi que les liens avec l’ERRSPP 
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et les équipes référentes hospitalières. Il leur était également proposé de décrire leurs places et rôles dans 

cette prise en charge. Enfin, des améliorations à apporter pouvaient être évoquées par les médecins interrogés.  

 Les entretiens ont été enregistrés, après accord de l’interviewé, puis retranscrits dans leur intégralité 

avec anonymisation des données.  Chaque entretien a bénéficié d’une analyse manuelle selon une méthode 

phénoménologique impliquant une procédure inductive. Les entretiens ont été interprétés de manière verticale 

afin de faire apparaitre les différentes unités de sens puis thèmes. La deuxième étape a constitué en une 

analyse horizontale afin de mettre en relation les différents entretiens.  

RÉSULTATS 

1. Population interrogée 

La saturation des données a été obtenue au dixième entretien, réalisé auprès du vingtième médecin 

contacté. Concernant les refus d’entretien, les principaux motifs étaient le manque de temps (5 médecins) et le 

manque d’intérêt pour le sujet (2 médecins). Trois médecins n’ont pas répondu malgré plusieurs sollicitations.  

Les entretiens, d’une durée moyenne de 26 minutes (de 16 minutes 30 secondes à 48 minutes), ont 

été réalisés aux cabinets des médecins, en dehors des heures de consultation. Deux entretiens ont été 

interrompus par une conversation téléphonique du médecin. 

Les caractéristiques des médecins sont regroupées dans le tableau 1. Concernant les pathologies des 

enfants, elles étaient d’origine oncologique (5 enfants), neurologique (2 enfants), métabolique (2 enfants) ou 

non étiqueté (2 enfants). Un des médecins suivait deux enfants en situation de soins palliatifs. 

Tableau I. Caractéristiques des médecins interrogés 

 Sexe Age Lieu 

d'activité 

Type 

activité 

Ancienneté 

D’installation 

Activité 

de SP 

patient

/an 

Activité 

de 

pédiatrie 

Formation en 

SP 

Connaissance 

de la famille 

avant la prise 

en charge de 

l’enfant 

Dr 1 H 39 urbain mixte 9 1 30% non non 

Dr 2 H 37 urbain mixte 7 10 20% oui non 

Dr 3 F 40 semi-rural libérale 13 <1 50% non non 

Dr 4 F 49 urbain mixte 10 <1 40% oui oui 

Dr 5 H 47 rural libérale 11 2 35% oui oui 

Dr 6 H 56 rural libérale 25 2 30% oui non 

Dr 7 H 66 semi-rural libérale 33 1 ? non non 

Dr 8 H 61 semi-rural mixte 32 6 ? oui oui 

Dr 9 F 42 semi-rural libérale 10 2 40% non oui 

Dr10 F 43 urbain mixte 9 1 30% non non 
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2. Organisation du travail 

On retrouve dans 6 entretiens la notion de disponibilité (Dr 2, 4, 5, 6, 8, 9). Il s’agissait d’un point 

important pour les médecins interrogés. Elle se caractérisait principalement par la possibilité de consultation 

rapide (Dr 2, 4, 5, 6, 8, 9), la mise à disposition d’un numéro de téléphone portable (Dr 4, 8). Elle n’était pas 

vécue par les médecins comme une difficulté.  Certains médecins ont expliqué « s’organiser pour un cas comme 

ça » au sein du cabinet (Dr 2, 5, 6). Un des médecins a rappelé la possibilité d’une rémunération en cas de 

consultation en urgences (Dr 8). Il s’agissait de la seule référence à l’aspect financier de la prise en charge.  

Trois médecins interrogés souhaitaient être associés aux décisions médicales importantes concernant 

l’enfant (Dr 2, 3, 4). Cependant, la charge de travail au cabinet rend difficile de « passer [notre] du temps en 

réunion au CHU » (Dr 2). Elle rend également compliqué un accompagnement psychologique du médecin par 

l’ERRSPP en l’absence de « créneaux adaptés aux horaires du médecin généraliste » (Dr 4).  

Cinq médecins ont évoqué la notion du « temps » (Dr 2, 3, 8, 9,10). Cette prise en charge a été décrite 

comme chronophage par les réunions (Dr 2,10) ou les appels téléphoniques aux équipes référentes (Dr 3). Les 

autres médecins rapportaient le temps passé avec les familles dans l’accompagnement des familles, sans pour 

autant s’en plaindre. Aucun médecin n’a décrit de soins chronophages auprès de l’enfant. 

Une des difficultés rencontrée par quatre médecins était l’implication de leurs collègues lors de leurs 

absences (Dr 1, 5, 6) ou dans leur soutien psychologique au sein du cabinet (Dr 4, 5, 6). 

Aucun médecin n’a décrit de lourdeur administrative. 

3. Places et rôles du médecin traitant 

Tous les médecins interrogés trouvaient leurs places légitimes. Il s’agissait d’une place de médecin de 

famille, c'est-à-dire de proximité, de premier recours ou d’orientation pour sept médecins (Dr 2, 3, 4, 5, 8, 9, 

10). Cependant, elle variait en fonction du problème rencontré. Certains médecins décrivaient leur place comme 

primordiale, principalement dans l’accompagnement de l’enfant et de la famille au niveau psychologique et des 

« petits soucis » (Dr 3, 4, 9, 10), alors que d’autres la considérait comme accessoire (Dr 5, 6). Un médecin se 

décrivait dans les deux catégories (Dr 9). Un autre a ressenti une difficulté à se situer dans la prise en charge 

avec l’HAD en expliquant qu’ «  on ne sait pas trop la place à prendre (…) dans ce système » (Dr 6). 

Le rôle principal, retrouvé dans neuf entretiens (Dr 1, 2, 3, 4, 5, 6, 8, 9, 10), était le soutien psychologique 

des parents ; venait ensuite le travail de soins des pathologies bénignes. Deux médecins (Dr 3, ,10) ont évoqué 

le besoin de réexpliquer la prise en charge aux familles, « d’utiliser d’autres mots, plus simples » (Dr 3). On 
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retrouve un rôle de second avis dans deux entretiens  (Dr 2 et 3), mettant en difficulté un des médecins par 

manque de connaissance (Dr 2). Un autre a expliqué être une soupape entre les équipes spécialisées et la 

famille, afin de « désamorcer une situation » (Dr 1). Un rôle de « prescripteur », à la demande de l’ERRSPP, a 

été rapporté une fois, sans que cela ne dérange. (Dr 1)  

4. Relations avec les autres intervenants  

4.1. L’Equipe Ressource Régionale de Soins Palliatifs Pédiatriques 
(ERRSPP) 

La relation avec l’ERRSPP était capitale pour les médecins interrogés, voire indispensable à la prise en 

charge (Dr 1, 7). Un des médecins a décrit l’ERRSPP comme un « soutien phénoménal » (Dr 8). Tous les 

médecins interrogés ont déclaré une communication rapide et facile avec l’ERRSPP ainsi qu’une grande 

disponibilité, ce qui les rassurait. La mise à disposition d’une ligne directe était un point important retrouvé 

dans quatre entretiens (Dr 5, 7, 8, 9). La communication avec l’ERRSPP permettait des décisions collégiales, 

facilitant le travail du médecin généraliste (Dr 4). Un autre apport était l’accompagnement psychologique des 

médecins avec une satisfaction de se sentir « écouté », « respecté » par l’ERRSPP (Dr 4, Dr 5). 

Les réunions proposées par l’ERRSPP avec les médecins généralistes correspondaient tout à fait à leurs 

attentes. Elles permettaient la mise en place d’une « stratégie » dans la coordination des soins (Dr 3), de 

répondre aux questions des familles mais également des médecins.  

4.2. Les équipes référentes hospitalières 

Six médecins ont évoqué leur relation avec l’équipe référente (Dr 2, 3, 6, 8, 9, 10). Elle se limitait, pour 

quatre d’entre eux, à la réception de courrier (Dr 3, 6, 9, 10). Deux médecins ont rapporté être satisfaits de la 

communication avec l’hôpital (Dr 2 et 8).  

4.3. Les soignants du domicile 

Sur les cinq médecins les ayant évoqués (Dr 1, 5, 6, 8, 9), deux ont salué leur travail « remarquable » (Dr 

5) permettant de travailler dans un « milieu serein » (Dr 1). Les autres médecins n’ont pas décrit leurs 

relations. 
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4.4. L’ HAD 

Trois médecins ont évoqué l’HAD. La présence de l’HAD était « rassurante » (Dr 6) et « soutenante » (Dr 

10). Un médecin a expliqué avoir eu peu de  relation avec elle, en dehors d’un accord pour une injection (Dr 2).  

5. Relations avec l’enfant et sa famille 

L’accompagnement psychologique de l’enfant restait limité pour les médecins. Un médecin sur les dix 

interrogés a rapporté une discussion possible avec l’enfant (Dr 10) alors que le refus de l’enfant de parler de sa 

maladie a été retrouvé dans deux entretiens (Dr 6, 9). Un des médecins a évoqué la difficulté qu’il aurait eue 

« d’aborder la psychologie d’un enfant qui va mourir » (Dr 6).  

L’accompagnement de la sphère familiale était primordial pour les médecins interrogés. Cela fait pleinement 

partie de leur travail. Il s’agit du « coté humain » de l’exercice du médecin généraliste (Dr 9). Tous les 

médecins ont accompagné les parents de l’enfant (principalement la mère) ainsi que les grands-parents pour 

deux d’entre eux. La fratrie n’était pas systématiquement suivie par le médecin traitant, la plupart ayant un 

suivi par un psychologue ou un pédiatre. Un des médecins a exprimé sa difficulté à aborder les limitations 

thérapeutiques avec la famille (Dr 5). Pour les autres médecins, l’accompagnement psychologique n’a pas 

présenté de difficulté. Deux médecins ont décrit une facilité de communiquer avec la famille. La connaissance 

de la famille sur la situation de soins palliatifs permet un langage «honnête et sincère » (Dr 6), « un confort de 

communication » (Dr 8). Cependant, un des médecins a rappelé l’importance de la place des psychologues dans 

ces situations. Le médecin généraliste « n’a pas les outils, les techniques de soutien qu’un psychologue peut 

apporter » (Dr 8).  

Le soutien ne s’arrêtait pas au décès de l’enfant. Les médecins interrogés ont également trouvé leur place 

dans l’accompagnement dans le deuil, sans ressentir plus de difficulté.  

Cinq médecins ont évoqué un lien fort avec la famille suite à cette prise en charge (Dr 4, 5, 8, 9, 10). Il 

s’agissait d’un point positif de cet accompagnement. 

6. Au sujet du décès de l’enfant 

Au moment de la réalisation des entretiens, six médecins ont accompagné l’enfant jusqu’au décès (Dr 1, 4, 

5, 7, 8, 10). Chaque médecin a vécu le décès différemment. Certains médecins ont ressenti un sentiment de 

tristesse ; les termes de « drame » (Dr 4), d’«épreuve » (Dr 5) ont été retrouvés. Un des médecins, ayant peu 

suivi l’enfant, a parlé d’une « formalité » (Dr 7). Bien qu’il s’agissait d’un évènement difficile émotionnellement, 
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deux médecins l’ont vécu, avec le recul, comme un « soulagement » (Dr 1 et 5). Le décès a permis à la famille 

de repartir à nouveau. (Dr 1, 5, 8). 

Pour limiter l’implication émotionnelle, les médecins essaient de maintenir une distance, « rester à [notre] 

sa place de professionnel « (Dr 8), «  ne pas rentrer dans l’affectif » (Dr 1) 

Un point positif rapporté par trois médecins a été la satisfaction d’avoir accompagné au mieux l’enfant 

jusqu’au décès, selon le souhait de l’enfant ou de sa famille. (Dr 4, 8, 10) 

7. Ressentis face aux soins palliatifs pédiatriques 

Lorsqu’ils ont été contactés pour envisager un retour à domicile de l’enfant, les médecins interrogés ont 

accepté de l’accompagner malgré un manque de connaissance sur les soins palliatifs (thérapeutique et/ou 

technique) rapporté par six médecins (Dr 1, 2, 4, 5, 6, 9).  

 Aucun médecin n’a ressenti de difficulté dans la prise en charge médicale de l’enfant. L’implication et 

l’éducation des familles par l’ERRSPP sur la gestion de certains soins techniques, l’implication de l’HAD et de 

l’ERRSPP ont permis de faciliter la prise en charge. (Dr 1, 4, 5, 6, 8, 9, 10). Les prescriptions anticipées et les 

protocoles de soins réalisés par l’ERRSPP étaient également des aides pour les médecins (Dr 5, 6, 9)  

Concernant le vécu psychologique des médecins, il était décrit une expérience « dure », « raide », 

« triste ». Deux entretiens font ressortir des émotions plus intenses ; un médecin s’est dit « meurtri » (Dr 4) et 

un autre a relaté des moments de pleurs partagés avec une maman (Dr 10). En dehors de la tristesse ressentie 

pour l’enfant et la famille, la principale difficulté psychologique exprimée par les médecins a été la projection de 

la situation dans leur propre sphère familiale (Dr 2, 3, 4, 9). Un des médecins a évoqué sa crainte de voir 

l’enfant décéder durant son examen clinique (Dr 8). Un autre a ressenti un sentiment d’isolement survenu une 

fois, au départ de l’ERRSPP après une réunion (Dr 4).  

Quatre médecins ont expliqué ne pas avoir souffert durant cet accompagnement (Dr 1, 5, 6, 7). Certains 

ont pu bénéficier d’un soutien psychologique au sein de l’ERRSPP (Dr 1, 4, 8), de leur cabinet (Dr 4, 5) ou d’un 

groupe de discussion (Dr 10). Sur les dix médecins interrogés, trois ont exprimé une absence de besoin de 

soutien psychologique (Dr 6, 7, 9).  

 Il ressort des entretiens des émotions positives avec une « expérience humaine et fabuleuse » et « un 

accompagnement inoubliable » (Dr 8), « une famille très chaleureuse » (Dr 5), une expérience « très 

enrichissante » (Dr 10). Un des médecins a parlé de « la richesse du métier » (Dr 9) concernant 

l’accompagnement psychologique.  
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8. Propositions d’amélioration  

Deux médecins souhaitaient l’amélioration de la communication entre les médecins référents de l’enfant et 

le médecin généraliste (Dr 2 et 3). Il s’agissait principalement de délais de transmission d’information trop 

longs. Il a été proposé par un des médecins l’utilisation de messageries sécurisées. 

Il ressort des entretiens le souhait d’une présence plus importante de l’ERRSPP sur le terrain, afin de 

« venir voir le médecin généraliste sur place » (Dr 4), « accompagner le médecin traitant à domicile » pour 

préciser la prise en charge (Dr 1) et faire le point à domicile de façon régulière (Dr 2). Il a été évoqué, par un 

médecin, de proposer un enseignement sur la psychologie de l’enfant en fin de vie (Dr 6). Un autre a regretté le 

faible travail de coordination du médecin généraliste, tout en avouant le manque de temps attribué pour cette 

activité (Dr 5). Les quatre autres médecins ne voient pas d’amélioration à apporter. 

 

DISCUSSION ET CONCLUSION 

1. Forces et limites de l’étude 

Ce travail visait à explorer le vécu des médecins généralistes dans l’accompagnement d’enfants en soins 

palliatifs. Il s’agit d’un thème rarement étudié en médecine générale. Cette étude, de type qualitative, permet 

de laisser exprimer les sentiments des médecins, plus difficilement recueillis dans les études quantitatives.  

Le manque d’expérience de l’investigateur peut être source d’un biais d’investigation et d’interprétation. 

Certains médecins suivaient les enfants il y a plusieurs mois ce qui peut être source d’un biais de mémorisation. 

Un biais de sélection peut exister puisque seuls les médecins issus de la base de données de l’ERRSPP des Pays 

de la Loire (site d’Angers) ont été interrogés. Des médecins généralistes peuvent accompagner des enfants 

atteints de maladies graves en soins palliatifs mais non suivis par l’ERRSPP (enfants en IME, enfants atteints de 

mucoviscidose…). Les médecins ayant acceptés de participer aux entretiens pouvaient être les plus concernés 

par le sujet et les plus disponibles.  

2. Un important travail d’accompagnement   

La prise en charge palliative d’un enfant à domicile nécessite un accompagnement par une équipe 

multidisciplinaire(1,2). Le médecin généraliste est un des intervenants au domicile, entouré d’infirmiers, 

d’aides-soignants, de kinésithérapeutes, voire de structure de type HAD. Bien qu’il n’ait pas le rôle de médecin 
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référent ni de coordonnateur, contrairement aux soins palliatifs adultes(11), le médecin généraliste a pourtant 

toute sa place dans cet accompagnement pédiatrique. Son approche médico-psycho-sociale centrée sur l’enfant 

et sa famille est un atout (12).  

Chez l’enfant en soins palliatifs, l’accompagnement se limite bien souvent, pour le médecin généraliste, 

à la prise en charge des pathologies bénignes et à la prise en charge des symptômes d’inconfort tels que la 

douleur, la constipation, l’anxiété ou la dyspnée. Cela se retrouve dans cette étude. Pour autant, ce travail est 

capital et constitue un des objectifs principaux des soins palliatifs(1). Les parents soulignent l’importance du 

confort de leur enfant (10,13).  Pour les problèmes médicaux plus « graves », les familles privilégient le 

pédiatre référent ou l’hôpital. Des stratégies de prise en charge sont décidées lors de réunions organisées par 

l’ERRSPP, auxquelles les médecins généralistes sont conviés. Cela permet d’orienter les parents vers le 

professionnel de santé privilégié en cas de problème médical. 

Notre étude retrouve un soutien psychologique de l’enfant par le médecin généraliste extrêmement 

limité puisque seulement un médecin l’a réalisé. Il en est de même dans les thèses de J.BEAUDET (14) et C. 

SCHNEIDER (15). Le médecin généraliste, par son manque de connaissance sur la psychologie de l’enfant, 

parait peu enclin à évoquer la maladie et/ou la mort avec l’enfant. Ce silence peut être responsable chez 

l’enfant de difficultés à exprimer ses sentiments (16) rendant l’accompagnement psychologique du médecin 

limitée. L’âge de l’enfant et sa pathologie peuvent également être des facteurs limitants cette relation médecin-

patient. Pourtant, C. CYR (17) rappelle qu’il s’agit avant tout d’un travail d’écoute avec empathie, « il n’existe 

pas de recette pour bien parler de la mort car ces recettes priveraient [le médecin] de sa propre parole ». 

L’accompagnement psychologique de l’enfant sera réalisé principalement par le psychologue de l’ERRSPP(18) 

Chez les parents, l’accompagnement de leur enfant vers la fin de vie et le décès est généralement 

considéré comme la pire expérience possible. Afin de limiter le risque de souffrance psychologique à long terme 

(dépression, anxiété, troubles du sommeil)(19,20), un soutien psychologique est crucial durant le suivi de 

l’enfant et dans le deuil. Il s’agit du principal rôle rapporté par les médecins interrogés, également retrouvés 

dans des études sur les soins palliatifs pédiatriques (14,15) et adultes (8,9). La connaissance des parents du 

pronostic de la maladie, rendant la relation médecin-parent sincère et honnête (souhait des parents (10,13)) et 

le travail du psychologue de l’ERRSPP (18), ont aidé les médecins généralistes à ne pas se sentir en difficulté 

dans l’accompagnement des parents. Cet accompagnement des parents par le médecin généraliste doit se 

poursuivre dans le deuil, d’autant qu’une étude de C. VAN PEVENAGE et al (21) a mis en évidence une manque 

d’accompagnement psychologique des parents par l’équipe référente après le décès de l’enfant, parfois vécu 



12 

comme un second deuil. Le médecin généraliste doit pouvoir se montrer disponible pour ces parents endeuillés, 

mais également pour la fratrie afin de détecter une répercussion psychique du décès.  

 Cette disponibilité du médecin généraliste est un critère primordial durant l’accompagnement. Celle-ci 

correspond à une disponibilité en temps, une joignabilité (mise à disposition d’un numéro de téléphone portable 

par exemple (22)) ou la possibilité d’une consultation en urgence. On retrouve, dans le travail de E. LOPEZ et al 

(23), la disponibilité en temps comme premier critère d’un accompagnement de qualité en soins palliatifs 

pédiatriques. Bien qu’elle soit parfois ressentie comme source de difficulté pour les médecins 

généralistes(14,24), cela ne ressort pas dans ce travail. L’engagement initial, le caractère pédiatrique et unique 

de la situation semblent favoriser cette disponibilité. De plus,  l’implication des parents dans les soins (13,20), 

leurs connaissances sur les thérapeutiques et les soins sont des facteurs limitants la sollicitation des médecins 

généralistes.  

3. Un soutien nécessaire aux médecins généralistes 

Plusieurs études ont mis en évidence les difficultés des médecins généralistes lors de prise en charge de 

patient en soins palliatifs adultes. Il s’agit principalement d’un manque de connaissance et de souffrances 

émotionnelles, allant du sentiment de solitude au burn-out (8,9,14,25). Concernant les soins palliatifs 

pédiatriques, on retrouve également des signes d’épuisement professionnel et de stress (15) notamment chez 

les médecins hospitaliers confrontés aux situations de soins palliatifs pédiatriques de façon répétées (10).  

En dehors d’un médecin interrogé, très proche de l’enfant et de sa famille, peu de sentiments négatifs 

ressortent de notre étude. Cela peut être expliqué notamment par le caractère unique de la situation, une 

participation à des groupes de paroles, un travail en cabinet de groupe ou  un accompagnement psychologique 

des médecins par l’ERRSPP. Ce contact avec l’ERRSPP est primordial et nécessaire pour les médecins interrogés 

afin de les soutenir, notamment psychologiquement. De plus, les médecins ont gardé une distance médecin-

famille. Il s’agit de solutions pour lutter contre ces sentiments négatifs et l’isolement(10). Plusieurs médecins 

interrogés ont évoqué des affects positifs, tels que la richesse de l’accompagnement, la satisfaction de la prise 

en charge et l’enrichissement personnel, permettant de se ressourcer. On retrouvait ces mêmes affects positifs 

chez L. SERRESSE et al(25). 

Un manque de connaissance en soins palliatifs pédiatriques, source d’appréhension, ressort également 

de notre étude. Il s’agit d’une carence dans la formation universitaire du médecin généraliste, concernant les 

pathologies pédiatriques, les thérapeutiques et la psychologie de l’enfant. Pour tenter d’y remédier, les items 
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sur les « douleurs » et « soins palliatifs » font partie, depuis 2011, des priorités du second cycle des études 

médicales(26). Cela a été rappelé en 2015 (27).  Malgré cet enseignement, comprenant également les soins 

palliatifs pédiatriques, ils persistent un retard de formation chez les internes en médecine générale (28) et en 

pédiatrie (29). Cependant, les médecins interrogés n’ont pas ressentis de difficultés dans la prise en charge 

médicale  de l’enfant. La réalisation, par l’ERRSPP, de prescriptions anticipées, de protocoles thérapeutiques et 

la disponibilité du médecin de l’équipe ressource sont des aides précieuses. Une ligne directe vers l’ERRSPP 

d’Angers permet aux médecins généralistes de contacter rapidement un soignant spécialisé dans les soins 

palliatifs pédiatriques afin d’avoir un avis ou un échange sur une situation ou une difficulté rencontrée.  Il s’agit 

d’un souhait fréquemment retrouvé dans la littérature concernant les médecins généralistes et les soins 

palliatifs (9,22).  

4. Une relation entre intervenants limitée 

Le médecin généraliste occupe une place annexe dans le parcours de soins initial de l’enfant présentant une 

pathologie grave ; le suivi est avant tout hospitalier. Tout comme la démarche palliative devrait débuter avant 

le stade terminal de la maladie (1,2,10), la communication ville-hôpital devrait s’initier dès l’hospitalisation 

initiale de l’enfant afin de permettre une relation fiable  entre le médecin généraliste et la famille. Bien que la 

communication entre les médecins hospitaliers et les médecins libéraux ait progressée ces dernières années, il 

persiste un souhait des médecins généralistes d’améliorer les délais d’envoi des courriers(9,15). On retrouve 

dans la littérature des délais de plusieurs semaines, incompatible avec un suivi du patient par le médecin 

traitant. L’envoi rapide et systématique d’un compte-rendu temporaire de consultation ou d’hospitalisation par 

messagerie securisée (APICRYPT® ou MSSanté®) permettrait au médecin généraliste de recevoir ces 

informations en peu de temps. Une seconde possibilité serait l’utilisation du Dossier Médical Partagé, relancé en 

2015 par la caisse nationale d’assurance maladie (CNAM), permettant l’accès à un dossier médical informatisé, 

contenant notamment les comptes-rendus d’examens, d’hospitalisation et les ordonnances des patients. 

Cependant, son intérêt actuel est limité par la faible nombre de dossiers (entre 400.000 et 500.000 en France).  

Les médecins interrogés ont peu évoqué les autres structures telles que les HAD, les réseaux de soins 

palliatifs ou les équipes mobiles d’accompagnement et de soins palliatifs (EMASP). Celles-ci ayant peu 

d’expérience en soins palliatifs pédiatriques, leurs relations avec les médecins généralistes sont limitées. Ces 

derniers préfèrent s’appuyer sur les soignants de l’ERRSPP, favorisant la communication ville-hopital.  
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5. Les perspectives des soins palliatifs pédiatriques à 

domicile 

5.1. Limiter la rupture de suivi enfant – médecin généraliste durant 
la phase initiale des soins 

Bien que les médecins interrogés n’aient pas évoqué cette difficulté, il semble important de limiter la 

rupture de suivi entre l’enfant et le médecin généraliste durant la phase initiale de la prise en charge.  Lorsque 

seront évoqués les soins palliatifs à domicile, le médecin généraliste sera plus à même d’accepter de suivre 

l’enfant s’il ne s’est pas senti exclu lors de la prise en charge initiale et s’il a été informé de l’évolution de la 

santé de l’enfant. Pour les parents, le retour à domicile sera vécu comme un transfert de suivi. 

5.2. Développer les soins extra-hospitaliers 

Le retour à domicile des enfants en soins palliatifs passe par le développement des HAD, proposant une 

permanence de soins 24h/24 et quotidienne nécessaire pour une prise en charge optimale (1,6). Elles 

permettent également l’utilisation de molécules hospitalières, telles que le MIDAZOLAM, utilisée fréquemment 

lors de sédation palliative par exemple(30). Son utilisation, sous certaines conditions (31), permettrait une 

prise en charge des symptômes, jusqu’au décès à domicile si cela est souhaité. Cependant, la plupart des HAD 

ont peu d’expérience en pédiatrie et redoute la prise en charge d’un enfant gravement malade. Le travail de 

l’ERRSPP est de les soutenir, notamment par des visites à domicile, et de former les soignants sur ces prises en 

charge spécifiques (3).  

En supplément du domicile, il existe dans plusieurs pays (Angleterre, Canada, Belgique ou Allemagne par 

exemple) des maisons de répit pédiatrique. Il s’agit de lieux intermédiaires entre le domicile et l’hôpital gérés 

par une équipe pluridisciplinaire (médecin, puéricultrice, auxiliaire de vie, psychologue, éducateur spécialisé…).  

Une structure expérimentale de ce type, « l’Oasis », a été ouverte en décembre 2010 dans le cadre du PDSP 

2008-2012. Suite à un faible taux d’occupation en lien avec le développement d’une HAD pédiatrique, cette 

première maison de répit pédiatrique a été fermée en décembre 2012. Il existe actuellement d’autres projets de 

maisons de répit pédiatrique, notamment au Mans. 

5.3. La formation des médecins généralistes 

Contrairement à ce que l’on retrouve chez plusieurs auteurs(14,32), les médecins interrogés n’ont pas 

évoqué le souhait d’une formation complémentaire en soins palliatifs pédiatriques. Il ne s’agit pas de leur 

priorité puisqu’aucun n’a ressenti de difficulté médicale. Pourtant, cette formation permettrait aux médecins 
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d’améliorer leurs connaissances sur les spécificités des thérapeutiques en pédiatrie et de l’évaluation des 

symptômes d’inconfort (évaluation de la douleur par exemple).  La connaissance sur la psychologie de l’enfant 

malade est également un point à améliorer auprès des médecins généralistes, retrouvé dans d’autres 

études(14).  

L’ERRSPP a cette mission de formation(3). Elle peut se traduire par une présence plus importante de l’ERRSPP 

au domicile des patients afin d’accompagner le médecin généraliste, ce qui est souhaité par plusieurs médecins 

interrogés. Malheureusement, le temps de présence du médecin de l’ERRSPP rend difficile la multiplication de 

ces visites. Pour les médecins intéressés par ces prises en charge, il existe des DIU en France sur la douleur en 

pédiatrie ou les soins palliatifs pédiatriques (Paris-Lyon). 

 

Notre étude a mis en évidence que l’accompagnement d’enfant en soins palliatifs à domicile est possible 

par les médecins généralistes sans qu’il ne soit vécu comme une charge de travail ou une charge émotionnelle 

trop importante. Il persiste des améliorations à apporter dans la communication ville-hôpital, le développement 

de structures extra-hospitalières et la formation des médecins généralistes. 

Afin de poursuivre la recherche sur les soins palliatifs pédiatriques en médecine générale, il pourrait être 

intéressant d’interroger les parents d’enfant en soins palliatifs sur leurs attentes vis-à-vis de leur médecin 

généraliste. 
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ANNEXE 1 : Groupes de populations visées par les soins palliatifs pédiatriques d’après les Normes en 

matières de soins palliatifs pédiatrique (2) 

 Groupe 1 : Enfants présentant des conditions pour lesquelles un traitement curatif est possible. Les soins 

palliatifs peuvent être nécessaires pendant des périodes d’incertitude (parfois avec des tentatives de 

traitements curatifs) ou quand les traitements curatifs sont inefficaces. Exemples : cancer, atteinte cardiaque, 

rénale ou hépatique importante. 

 Groupe 2 : Enfants présentant des conditions où une mort prématurée est inévitable. Ces enfants peuvent 

avoir besoin de longues périodes de traitements intensifs destinés à prolonger leur vie et à leur permettre de 

participer à des activités normales pour des enfants de leur âge. Exemples : mucoviscidose, dystrophie 

musculaire. 

 Groupe 3 : Enfants présentant des conditions progressives sans espoir de guérison. Les traitements offerts à 

ces enfants sont uniquement palliatifs et peuvent s’étendre sur des années. Exemples   maladie de Batten, 

mucopolysaccharidose. 

 Groupe 4 : Enfants présentant des problèmes neurologiques graves irréversibles et non progressifs, accentuant 

leur vulnérabilité et accroissant les risques de complications pouvant amener une détérioration non prévisible, 

voire une mort prématurée. Exemples : accidents avec atteintes neurologiques sévères (cérébrale ou 

médullaire), paralysie cérébrale grave. 

 Groupe 5 : Nouveau-nés dont l’espérance de vie est très limitée. 

 Groupe 6 : Membres d’une famille ayant perdu un enfant de façon imprévue à la suite d’une maladie, d’une 

situation engendrée par une cause traumatique ou accidentelle ou d’une perte dans la période périnatale. 

Exemple : traumatismes, mort-nés, avortements. 
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ANNEXE 2 : Courrier explicatif adressé aux médecins généralistes 

         Angers, le  

Chère consœur, cher confrère, 

Nous nous permettons de vous contacter, en lien avec l’Equipe Ressource Régionale en Soins Palliatifs 

Pédiatriques Pays de la Loire, dans les suites de votre accompagnement à domicile d’un enfant en soins 

palliatifs. 

Malgré le développement des soins palliatifs à l’hôpital et à domicile, les situations pédiatriques restent 

rares et peu étudiées. Il s’agit pourtant de situations complexes, autant du point de vue médical que 

psychologique, pouvant présenter des difficultés pour les soignants de proximité tels que les médecins traitants. 

Dans ce cadre, nous souhaiterions mener une étude dans le cadre d’une thèse de médecine générale à 

la Faculté d'Angers, auprès des médecins ayant accompagné un enfant en soins palliatifs à domicile au cours de 

ces trois dernières années. Les résultats de ce travail pourront vous être communiqués si vous le souhaitez. 

Il s’agit d’un entretien semi-dirigé anonymisé s'intéressant au vécu des médecins généralistes durant 

cette prise en charge palliative.  

Vos remarques peuvent permettre d'améliorer le lien ville-hôpital et la place du médecin généraliste 

dans la prise en charge de l’enfant et de sa famille. Parallèlement, ce travail vise une réflexion autour du vécu 

du médecin traitant et aux modalités de soutien qui pourraient être proposées. 

Je me permettrai de vous contacter par téléphone dans quelques jours afin de fixer un rendez-vous si 

vous souhaitez participer à cette étude.  

En vous remerciant pour l’intérêt que vous porterez à ce courrier et à ce sujet, veuillez agréer, chère 

consoeur, cher confrère, l'assurance de mes salutations distinguées.   

 

Xavier BESNARD      Dr Petronela RACHIERU-SOURISSEAU 

Interne Médecine Générale  Médecin Equipe Ressource Régionale en Soins 

Palliatifs Pédiatriques Pays de la Loire, site Angers 
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Annexe 3   Guide  d’entretien 

Au sujet de l’interviewé : 

- Sexe : 

- Age : 

- Ancienneté : 

- Activité de soins palliatifs ( nb suivi annuel ) 

- Activité de pédiatrie ( nb consultations/semaine ) 

- Formations complémentaires en soins palliatifs( DIU/DU, congres, FMC ) 

Au sujet de la maladie de l’enfant :  

- Maladie cancéreuse          Maladie Métabolique        Maladie neurologique     Autres  

- Connaissiez-vous la famille et/ou l’enfant avant la prise en charge au domicile ? 

- Avant la prise en charge à domicile, étiez-vous au courant de la pathologie de l’enfant ? 

 

1er contact : 

- Comment s’est déroulée l’annonce de la prise en charge à domicile et qu’en pensez-vous ? 

o Par qui ? 

o Quel moyen ?  

o Quel a été votre réaction immédiate ? 

- Que pensez-vous du 1er contact avec l’équipe hospitalière  (IDE coordinatrice, médecin) et/ou 

l’ERRSPP ? 

o Avez-vous reçu les informations correspondantes à vos attentes ? (sur la pathologie, le suivi, le 

pronostic… ) 

Durant le suivi : 

- Avez-vous été confronté à des difficultés de prise en charge sur le plan médical, psychologique ou 

autres concernant l’enfant malade? 

o Quelle solution avez-vous trouvée pour y répondre ? 

o Que pensez-vous des protocoles d’anticipation ? 

- Quel soutien avez-vous pu apporter aux parents et à la fratrie ? Comment l’avez-vous vécu? 

o Difficultés sociales, démarches administratives, soutien psychologique, prise en charge 

médicale 

- Que pouvez-vous me dire sur la communication, dans cette situation de soins palliatifs pédiatriques à 

domicile, avec l’hôpital ? Correspondait-elle à vos attentes ? 

o Soutien médical 

o Soutien psychologique proposé  

o Contact / rencontre pluridisciplinaire… 
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o Association aux décisions médicales importantes (souhait du généraliste ou non ?) 

- Même question avec l’ERRSPP 

- Que pensez-vous de la coordination des soins à domicile ? 

 

Si décès : 

- Quelles ont été les circonstances ? 

o Etiez-vous présent ? 

o Si non, par qui avez-vous été informé ? 

- Comment avez-vous vécu le décès (si présent ) ou  l’annonce du décès ? 

- Dans le cadre de l’accompagnement du deuil, avez-vous été amené à revoir la famille ? 

o Que pouvez-vous m’en dire ? 

o Comment avez-vous vécu/vivez-vous cet accompagnement ? 

- Avez-vous eu un accompagnement personnel psychologique ou un temps d’échange après le décès ?  

o Avec qui ? 

o Les offres de prise en charge pour les soignants après le décès correspondaient-elles à vos 

attentes ? 

 

Conclusion 

- Comment avez-vous vécu émotionnellement cette prise en charge ? 

- Comment pouvez-vous qualifier votre place et rôle dans cette situation de soins palliatifs pédiatriques ? 

o Pensez-vous que le médecin traitant ait sa place dans ses prises en charges ? Pourquoi ? 

- Quelles seraient vos suggestions afin d’améliorer les prises en charge d’enfants en soins palliatifs à 

domicile ?  

- Quelles seraient vos suggestions afin d’améliorer la place et le vécu du généraliste  

- prenant en charge l’enfant et sa famille ?  
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Annexe 4 : Plaquette de l’ERRSPP des Pays de la Loire



 

 

  



 

BESNARD Xavier 

Vécu des médecins généralistes dans l’accompagnement d’enfants en soins 

palliatifs à domicile : étude qualitative auprès de 10 médecins généralistes de 

Maine-et-Loire, Mayenne et Sarthe. 

 

 Mots-clés : médecin généraliste, soins palliatifs pédiatriques,  soins à domicile, vécu, pays de la Loire 

Experiences about general practitioners during medical follow-up of palliative 

children at home : a qualitative study about 10 general practitioners from Maine-et-

Loire, Mayenne and Sarthe. 

 

 Keywords : general practitioner, palliative paediatric care, home care, experiences, Pays de la Loire 
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Objective – Few studies focus on palliative paediatric care in the field of primary care. The objective of this study 
was to examine the experiences of General Practicioners (GPs) who performed follow-ups on children with home 

palliative care. 
 
Methods – This qualitative study was conducted by semi-directive interviews carried out on GPs who performed 
follow-ups on children with home palliative care between 2011 and 2014. Interviews were conducted until data 

saturation. 
 
Results – Ten GPs were interviewed. They experienced that, if they could be available, they had a rightful and 

important place in the medical follow-up of children and their families. Despite a lack of knowledge about 
paediatric palliative care, they didn’t experience medical difficulties. The psychological support of parents and 
discomfort treatment were described as the main task in their work. The help from the regional pediatric 
palliative care teams, which provides psychological support and advices on prescriptions, was described by GPs 
as essential for their work. It could prevent GPs from some difficulties and possible mental suffering such as 
professional isolation. The communication between GPs and hospital doctors was often perceived as an issue. 
 

Conclusion – GPs performing follow-ups on children with home palliative care are satisfied with their role and 
place. They didn´t observed any negative experience from providing such services. It is essential to promote the 
cooperation between GPs and hospital staff, to improve the training of GPs in palliative care and to further 
develop home palliative care services. 
 

 

R
É

S
U

M
É

 Introduction - Il existe peu de données sur les soins palliatifs pédiatriques en médecine générale. Les études 
actuelles concernent principalement les soignants hospitaliers. L’objectif est d’étudier le vécu des médecins 
généralistes dans l’accompagnement d’enfants en soins palliatifs à domicile. 

 
Méthode - Il s’agit d’une étude qualitative à partir d’entretiens semi-structurés réalisés auprès de médecins 
généralistes ayant pris en charge un enfant en soins palliatifs à domicile entre 2011 et 2014. Les entretiens ont 
été réalisés jusqu’à saturation des données.  
 
Résultats – Dix médecins généralistes ont été interrogés. Ils ont considéré leur place légitime et primordiale afin 

d’accompagner au mieux l’enfant et ses parents, sous réserve d’une disponibilité. Malgré un manque de formation 

en soins palliatifs pédiatriques, les médecins interrogés n’ont pas ressentis de difficultés médicales. Le soutien 
psychologique de la famille a été leur principal travail suivi de la prise en charge de l’inconfort. 
L’accompagnement par l’Equipe Ressource Régionale de Soins Palliatifs Pédiatriques (ERRSPP), à travers son 
soutien psychologique et son aide à la prescription, était une aide capitale. Elle a permis de limiter les difficultés 
et les souffrances des médecins généralistes, tel l’isolement. Les médecins ont évoqué la difficulté de 
communication ville-hôpital. 

 
Conclusion – Les médecins généralistes sont satisfaits de cette prise en charge. Ils trouvent leurs places et rôles 
de médecins traitants, sans souffrir de la prise en charge. La formation des médecins, le développement des soins 
extra-hospitaliers et la collaboration ville-hôpital sont les domaines à améliorer. 

 


