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L’enfant en fin de vie : quel soutien communautaire pour les parents ? 
Farès Doudouhi, Sebastiano Fetai, Joaquin Garcia Perez, Lorenzo Giusto, Meret Rechsteiner 
Introduction  

La perte d’un enfant atteint d’une maladie grave et bénéficiant de soins palliatifs constitue une épreuve 
humaine d’une intensité singulière (1). Au-delà de la douleur de la séparation, les parents doivent composer 
avec un bouleversement total de leurs repères émotionnels, sociaux et parfois existentiels (2). Par conséquent, 
ces parents sont exposés à une vulnérabilité plus élevée au niveau de leur santé physique et psychique (3). 
Si les soins palliatifs pédiatriques visent à accompagner globalement l’enfant et son entourage, les dispositifs 
spécifiquement centrés sur le vécu parental en dehors de l’hôpital restent encore trop peu développés ou peu 
accessibles (4). En Suisse, il existe tout de même des structures qui proposent un panel d’offres 
d’accompagnement qu’il soit psychologique, spirituel, comprenant des cérémonies du souvenir ou encore un 
soutien administratif (5). Devant ce contexte, cette étude qualitative vise à explorer les actions 
communautaires mises en place pour soutenir les parents dans leur processus de deuil. Notre travail de 
recherche se focalise uniquement sur la Suisse et sur les parents dont l’enfant est en fin de vie et qui reçoit 
ou a reçu des soins palliatifs afin d’établir un état des lieux des actions communautaires proposées et de leur 
pertinence par rapport aux besoins des parents en deuil pédiatrique. 

Méthode  

Notre démarche méthodologique s’est appuyée sur une approche qualitative combinant enquête de terrain et 
revue de littérature. Nous avons conduit treize entretiens semi-structurés avec des acteurs engagés dans 
l’accompagnement des familles confrontées à la fin de vie d’un enfant. Ces professionnels provenaient 
d’horizons variés : médecins et infirmiers de l’UMAPS (Unité Mobile d’Accompagnement Pédiatrique 
Spécialisé), accompagnante spirituelle, sociologues, éthicienne, représentants d’associations (Herzensbilder, 
Fondation Théodora, Arc-en-ciel, Adessia), le Kinderhospiz Allani et responsables de pompes funèbres. 

Les entretiens ont été analysés à l’aide d’une lecture thématique transversale au moyen d’une grille d’analyse 
qui nous a permis d’effectuer une comparaison fiable des données et de dégager des axes de convergence. 
En complément, la revue ciblée de la littérature scientifique a permis de contextualiser et renforcer 
l’interprétation des données empiriques. Cette triangulation méthodologique visait à dégager une 
compréhension fine, ancrée dans la réalité de terrain, du soutien communautaire offert aux parents endeuillés. 

Résultats  
Les dispositifs de soutien identifiés sont riches et variés, mais sont généralement centrés sur l’enfant, comme 
illustré par les actions de Herzensbilder, Fondation Théodora et Kinderhospiz Allani. L’association 
Herzensbilder organise des séances de photographies d’enfants en fin de vie ou décédés, contribuant ainsi à 
inscrire ceux-ci dans la mémoire familiale et à légitimer la parentalité, notamment après une perte périnatale. 
De plus, Kinderhospiz Allani crée un espace où les parents savent que leur enfant est en sécurité, ce qui les 
encourage à prendre une pause dans l’intensité de ce parcours. Par ailleurs, Allani n’apporte pas seulement 
un soulagement, mais permet également l’échange entre personnes concernées. D’un autre côté, la Fondation 
Théodora permet une parenthèse de légèreté pour l’enfant mais aussi pour les parents, souvent 
reconnaissants de ce moment d’humanité.  

D'autre part, certaines associations, par exemple Arc-en ciel et Adessia, jouent un rôle complémentaire 
fondamental : elles interviennent après le décès de l’enfant et se centralisent sur le soutien des parents. Cet 
accompagnement s’inscrit sur une temporalité élargie en proposant des groupes de parole et/ou en proposant 
un suivi psychologique individuel, comme le fait Adessia. Ce cadre associatif favorise un lien de proximité et 
permet de se retrouver entre pairs. 
L’accompagnement assuré par l’UMAPS, grâce à sa disponibilité 24h/24 et son approche holistique, est très 
apprécié, d’autant plus qu’ils peuvent intervenir à domicile. Le lien de confiance tissé avec l’équipe mobile 
permet une présence respectueuse du rythme familial. Les services d’accompagnement spirituel, en plus des 
pompes funèbres, offrent aux parents une écoute attentive, dans un cadre souvent plus souple que les autres 
services hospitaliers et peuvent également soulager la détresse en proposant des rituels personnalisés et 
réconfortants. 

Malgré la diversité des offres, plusieurs limitations ont été relevées : un manque de visibilité et d’accessibilité 
dépendant de la formation des professionnels et de la société à ce sujet, un manque de coordination entre les 
soutiens en phase pré et post hospitalière et une communication insuffisante empêche les parents de 
comprendre les dispositifs existants et leurs bénéfices réels. Par conséquent, les sociologues et les soignants 



insistent sur la nécessité de dispositifs souples, non intrusifs, répétés, bien articulés et pensés uniquement 
pour les parents. 

Discussion et Conclusion 

Cette étude a permis de mettre en lumière une pluralité d’offres pertinentes. Ces dernières sont décrites par 
la littérature comme significatives pour le processus de deuil des parents. Elle souligne également la valeur 
de la légitimation de la parentalité après une perte périnatale (6) ainsi que l’importance du rôle des hospices 
pour soulager les parents et pour l’échange avec les pairs (7). 

Les offres existantes actuellement sont souvent proposées par des professionnels, ce qui peut causer une 
limitation de la compréhension et de l’expression des besoins, inquiétudes et souhaits par les parents. 
L’échange entre pairs facilite cette expression par son caractère moins formel avec un entourage plus 
compréhensif. Cela souligne l’importance du rôle des groupes d’entraide, tel que mentionné dans la littérature 
(1). Les associations, par l’organisation de groupes de paroles, contribuent pleinement à ce soutien moins 
formel et proche des parents. 

Ce travail a également permis de constater qu’une grande partie des offres se concentrent souvent sur l’enfant 
et soutiennent indirectement et plutôt ponctuellement les parents, le plus souvent dans le cadre de 
l’hospitalisation. L’expérience parentale du deuil pédiatrique ne s’arrête pas au décès ni au seuil de l’hôpital.  
La littérature confirme que les familles témoignent souvent d’un sentiment d’abandon au moment de quitter 
l’institution hospitalière (1). 

Finalement, cette recherche conclut sur le fait que les parents en deuil ont besoin d’un accompagnement 
soutenu, empathique, intégrant les dimensions émotionnelles, sociales, spirituelles et tout en tenant compte 
des besoins du quotidien. Plusieurs des offres étudiées répondent déjà à ces éléments, mais sont encore 
fragmentées, parfois incoordonnées et inégalement connues ou disponibles. À l’avenir, une coordination 
interinstitutionnelle plus claire entre accompagnement pré et post-décès afin de garantir la continuité du 
soutien des parents serait souhaitable ainsi que la création d’une plateforme centralisée de ressources 
communautaires pour les parents et la promotion des groupes d’entraide pour encourager l’échange entre 
pairs.  
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CE  QU ’ON  A  FA IT CE  QU ’ON  A  TROUVÉ

UNE  PAUSE  POUR LES  PARENTS  -  HOSPICE  ALLANI

A L L A N I  E S T  U N  L I E U  O Ù  L E S  FA M I L L E S  D ' E N FA N T S  G R AV E M E N T  M A L A D E S
P E U V E N T  S E  R E P O S E R .  L E S  PA R E N T S  S O N T  D É C H A R G É S  P E N D A N T
Q U E LQ U E S  J O U R S  D E S  S O I N S  I N T E N S I F S  E T  T R O U V E N T  U N  E S PA C E  P O U R
S E  R E S S O U R C E R .  E N  M Ê M E  T E M P S ,  L ' E N C A D R E M E N T  A S S U R É  2 4  H E U R E S
S U R  2 4  PA R  U N E  É Q U I P E  C O M P É T E N T E  E T  L’ A M B I A N C E  A PA I S A N T
D O N N E N T  L E  S E N T I M E N T  R A S S U R A N T  Q U E  L ' E N FA N T  E S T  E N  S É C U R I T É .  D E
P L U S ,  L E  C O N T A C T  AV E C  D ' A U T R E S  PA R E N T S  C O N C E R N É S  E S T
PA R T I C U L I È R E M E N T  P R É C I E U X .  L ' É C H A N G E  C R É E  U N E  P R O X I M I T É ,  U N E
C O M P R É H E N S I O N  E T  L E  S E N T I M E N T  D E  N E  PA S  Ê T R E  S E U L .
RÉFÉRENCE :  E N T R E T I E N  S E M I - S T R U C U T R É  ( 2 0 . 0 6 . 2 0 2 5 )  AV E C  P.  S C H A E F F E R  ( P R Ê T R E )  E T  
S .  K E L L E R  ( E X P E R T S  S O I N S  I N F I R M I E R S ) ;  M E M B R E S  D U  C O N S E I L  D E  F O N D AT I O N  A L L A N I
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CE  QU ' I L  FAUT  PRENDRE  EN  COMPTE

L IEN  DE  CONF IANCE  &  ALTÉRITÉ :  L E  S O U T I E N  A U X  PA R E N T S  N E  F O N C T I O N N E  PA S  S E LO N  L E  P R I N C I P E  D E  L ' O F F R E  E T  D E  L A  D E M A N D E .  L E S  PA R E N T S  D A N S
C E T T E  S I T U AT I O N  O N T  B E S O I N  D ' U N E  G R A N D E  R E L AT I O N  D E  C O N F I A N C E  J U S Q U ' À  C E  Q U ' I L S  O S E N T  AVO U E R  À  E U X - M Ê M E S  E T  A U X  A U T R E S  L E U R S  S O U H A I T S
E T  L E U R S  B E S O I N S ,  N O T A M M E N T  PA R C E  Q U E  L A  S O C I É T É  E X I G E  B E A U C O U P  D ' A LT R U I S M E  D E  L E U R  R Ô L E  ( C U LT E  D E  P E R F O R M A N C E ) .  I L  E S T  I M P O R T A N T  Q U E
L E S  O F F R E S  C O M M U N A U T A I R E S  

S O I E N T  S U B T I L E S :  E L L E S  S O N T  T O U J O U R S  L À  E N  PA S S A N T ,  M A I S  N E  S ' I M P O S E N T  PA S
S O I E N T  P R O P O S É E S  C O N C R È T E M E N T  E T  D E  M A N I È R E  R É P É T É E :  L E S  PA R E N T S  N ' O N T  PA S  L A  F O R C E  D ' Y  R E V E N I R  A C T I V E M E N T
S O I E N T  C E N T R É E S  S U R  L E S  PA R E N T S  E T  N O N  S U R  L ' E N FA N T
S O I E N T  FA I T E S  PA R  D E S  P E R S O N N E S  C O N C E R N É E S  P O U R  D E S  P E R S O N N E S  C O N C E R N É E S  ( P.  E X .  G R O U P E S  D ' E N T R A I D E )  

C E  Q U I  P R É C È D E  P E R M E T  A U X  PA R E N T S  D E  R E C O N N A Î T R E  E T  D ' E X P R I M E R  C E  D O N T  I L S  O N T  B E S O I N ,  C E  Q U ' I L S  R E S S E N T E N T  E T  D ' Ê T R E  C O M P R I S .  L E S
R E N C O N T R E S  S A N S  J U G E M E N T  E T  L A  C O M P R É H E N S I O N  P E U V E N T  Ê T R E  U N  G R A N D  S O U T I E N .
DISCONTINUITÉ  ET  COORDINAT ION:  L E  S O U T I E N  A P P O R T É  A U X  PA R E N T S  D A N S  L E  C O N T E X T E  H O S P I T A L I E R  PA R  L E S  S O I N S  PA L L I AT I F S  E S T  A D É Q U AT .
A P R È S  L E  D É C È S  D E  L ' E N FA N T ,  C E L U I - C I  D I S PA R A Î T  E T  L E S  PA R E N T S  Q U I T T E N T  L ' H Ô P I T A L  S A N S  A U C U N  S O U T I E N .
RÉFÉRENCES :  E N T R E T I E N S  S E M I - S T R U C T U R É S  ( 2 0 . 0 6 . 2 0 2 5  E T  1 6 . 0 6 . 2 0 2 5 )  AV E C  M .  P O T T  ( S O C I O LO G U E  E T  I N F I R M I È R E  S P É C I A L I S É E  E N  S O I N S  PA L L I AT I F S )  E T  S O C I O LO G U E  H E T S L

MEDICAL  CLOWNING  -  DOCTEURS  RÊVES

L A  F O N D AT I O N  T H É O D O R A  O R G A N I S E  D E S  V I S I T E S  D ' A R T I S T E S  ( L E S
D O C T E U R S  R Ê V E S )  D A N S  T O U T E  L A  S U I S S E .  E N  T A N T  Q U E  D O C T E U R S
R Ê V E S ,  O N  PA L L I E  D E S  S I T U AT I O N S  D I F F I C I L E S ,  O N  A I D E  À  O U B L I E R
Q U E LQ U E S  I N S T A N T S  O U  O N  D É T O U R N E  L ' AT T E N T I O N  LO R S
D ' I N T E R V E N T I O N S .  
I L S  S O N T  A U S S I  E N  PA R T I E  À  L A  D I S P O S I T I O N  D E S  PA R E N T S .  L A  V I S I T E
A P P O R T E  N O N  S E U L E M E N T  D E  L A  L É G È R E T É  D A N S  L E  M O M E N T ,  M A I S
O F F R E  A U S S I  A U X  PA R E N T S  U N  S E N T I M E N T  D E  S É C U R I T É  A U T O U R  D E
L E U R  E N FA N T ,  C E  Q U I  L E U R  P E R M E T  PA R F O I S  D E  P R E N D R E  U N  P E U  D E
R E C U L .  D E  P L U S ,  L E U R  R Ô L E  I N D É P E N D A N T  D E  L ' H Ô P I T A L  L E U R  P E R M E T
D E  C R É E R  U N  E S PA C E  D ' É C O U T E  P O U R  L E S  PA R E N T S .  D E  M Ê M E ,  I L  E S T
R É C O N F O R T A N T  P O U R  L E S  PA R E N T S  Q U E  Q U E LQ U ' U N  S O I T  L À
U N I Q U E M E N T  P O U R  L E U R  E N FA N T  E N  T A N T  Q U E  P E R S O N N E ,  E T  N O N  E N
T A N T  Q U E  PAT I E N T .
RÉFÉRENCE :  E N T R E T I E N  S E M I - S T R U C T U R É  ( 1 3 . 0 6 . 2 0 2 5 )  AV E C  K .  A M R E I N  E T  S .  M E D I A N O  D O C T E U R  C A R U S E L A  E T
 C O M M U N I C AT I O N  M A N A G M E N T  D E  L A  F O N D AT I O N  T H É O D O R A  

“WIR ,  TRAUMDOKTOREN/-
DOKTORINNEN ,  S IND  MANCHMAL

ÜBER D IE  K INDER  FÜR D IE  ELTERN
DA ODER D IREKT  FÜR D IE  ELTERN  DA
-WIR  S IND  FÜR D IE  S ITUAT ION  DA .”

K .  A M R E I N  ( D O C T E U R  C A R U S E L A )

“ N O U S ,  D O C T E U R S  R Ê V E S ,
S O M M E S  PA R F O I S  L À  P O U R  L E S
PA R E N T S  PA R  L ' I N T E R M É D I A I R E
D E S  E N FA N T S  O U  D I R E C T E M E N T

P O U R  L E S  PA R E N T S  - N O U S
S O M M E S  L À  P O U R  L A  S I T U AT I O N ”

EN  PLUS . . .

P L U S I E U R S  A C T E U R S  A U T O U R  D E S  PA R E N T S  E N  D E U I L  D E  L E U R  E N FA N T
P E U V E N T  -  E N  P L U S  D E S  O F F R E S  M E N T I O N N É E S  -  J O U E R  U N  R Ô L E
S O U T E N A N T :

POMPES  FUNÈBRES :  A I D E  À  T R O U V E R  L A  M A N I È R E  D E  D I R E  A U
R E VO I R  À  L E U R  E N FA N T
AUMÔNERIE :  É C O U T E  AT T E N T I V E  &  S P I R I T U A L I T É
ASSOCIAT IONS :  S O U T I E N  P S Y C H O L O G I Q U E  E T / O U  O R G A N I S A T I O N
D ’ O F F R E S  D E  S O U T I E N  C O M M E  D E S  G R O U P E S  D E  P A R O L E  (ADESSIA ,
ARC-EN-CIEL ,  ARFEC ,  ASNOVA)
GROUPES  DE  PAROLE  OU  D ’ENTRAIDE :  É C O U T E  E T  S O L I D A R I T É
E N T R E  P A I R S

RÉFÉRENCES :  E N T R E T I E N S  S E M I - S T R U C T U R É S  AV E C  N .  W Ü L F E R T  ( P O M P E  F U N È B R E  A U R O R A ) ,  S .  J O L I AT  ( D I R E C T R I C E  P O M P E S  F U N È B R E S  D U
L É M A N ) ,  S E R V I C E  S P I R I T U E L L E  U M A P S ,  S .  L I M A  ( P S Y C H O LO G U E ;  A D E S S I A ) ;  A - C .  B A U D I N  ( A R C - E N - C I E L )  M .  P O T T  ( S O C I O LO G U E  &  I N F I R M I È R E )

DISCUSSION  ET  CONCLUSION

I L  E X I S T E  Q U E LQ U E S  O F F R E S  Q U I  S O U T I E N N E N T  L E S  PA R E N T S .  C E P E N D A N T ,  L A  P L U PA R T  D ' E N T R E  E L L E S  S E  C O N C E N T R E N T  S U R  L ' E N FA N T  E T  S O U T I E N N E N T  I N D I R E C T E M E N T  E T  P L U T Ô T  P O N C T U E L L E M E N T  L E S  PA R E N T S ,
L E  P L U S  S O U V E N T  D A N S  L E  C A D R E  D E  L ' H O S P I T A L I S AT I O N  ( VO I R  L A  T E M P O R A L I T É  I N D I Q U É E  PA R  L A  B U L L E  R O U G E  S U R  L A  F L È C H E ) .  L E S  É L É M E N T S  Q U I  P R O P O S E N T  D E  T E L L E S  A C T I V I T É S  A U X  PA R E N T S  E N  D E U I L
S O N T  É G A L E M E N T  D É C R I T S  C O M M E  I M P O R T A N T S  PA R  L A  L I T T É R AT U R E .  C E L L E - C I  M E N T I O N N E  É G A L E M E N T  L’ I M P O R T A N C E  D E  L A  L É G I T I M AT I O N  D E  L A  PA R E N T A L I T É  A P R È S  U N E  P E R T E  P É R I N AT A L E  ( 2 , 3 ) ,  A I N S I  Q U E
L’ I M P O R T A N C E  D U  R Ô L E  D E S  H O S P I C E S  P O U R  S O U L A G E R  L E S  PA R E N T S  E T  P O U R  L’ É C H A N G E  AV E C  L E S  PA I R S  ( 4 ) .  A P R È S  L E  D É C È S  D E  L ' E N FA N T ,  U N E  G R A N D E  PA R T I E  D U  S O U T I E N  E S T  G É N É R A L E M E N T  I N T E R R O M P U E .   
I L  M A N Q U E  E N C O R E  A C T U E L L E M E N T  D E S  O F F R E S  S P É C I F I Q U E M E N T  D E S T I N É E S  A U X  PA R E N T S ,  A I N S I  Q U ’ U N E  C O O R D I N AT I O N  E T  U N E  C O N T I N U I T É  D U  S O U T I E N ,  N O T A M M E N T  D E  L A  PA R T  D E S  O R G A N I S AT I O N S  E T  D E S
G R O U P E S  D ' E N T R A I D E .  L E  R Ô L E  D E S  G R O U P E S  D ' E N T R A I D E  N ' A  PA S  P U  Ê T R E  A P P R O F O N D I  D E  FAÇ O N  S U F F I S A N T E  D A N S  L E  C A D R E  D E  C E  T R AVA I L .  I L  S E R A I T  S O U H A I T A B L E  D E  M E T T R E  E N  P L A C E  D E  T E L L E S
S T R U C T U R E S  D E  C O O R D I N AT I O N  E T  D ' O R I E N T AT I O N  À  D E S T I N AT I O N  D E S  PA R E N T S .

SOUTIEN  COMMUNAUTAIRE  -  CE  QUE  VOUS  POUVEZ  FA IRE

P L U S I E U R S  E N T R E T I E N S  O N T  R É V É L É  Q U E  L A  S O C I É T É  E L L E - M Ê M E  P E U T  É G A L E M E N T  A P P O R T E R  S A  C O N T R I B U T I O N  E N  M AT I È R E  D E  S O U T I E N  A U X  PA R E N T S .
D I F F É R E N T S  É L É M E N T S  O N T  É T É  M E N T I O N N É S  À  P L U S I E U R S  R E P R I S E S :  

I M P O R T A N C E  D E  L’ACCEPTAT ION  D E  L A  R É A C T I O N  D E  D E U I L  D E S  PA R E N T S
NE  PAS  AVOIR  PEUR D ’EN  PARLER  &  DE  DEMANDER:  L E S  PA R E N T S  V E U L E N T  E N  PA R L E R
PROPOSER SON  A IDE  C O N C R È T E M E N T  E T  À  P L U S I E U R S  R E P R I S E S  
ÊTRE  LE  L I EN  ENTRE  L 'OFFRE  ET  LE  BESOIN  DES  PARENTS  :  C H E R C H E R  E T  P R O P O S E R  D E S  O F F R E S  P O T E N T I E L L E S .  L E S  P A R E N T S  N E  S O N T  S O U V E N T
P L U S  E N  M E S U R E  D E  S ' O C C U P E R  D U  S O U T I E N  C O R R E S P O N D A N T  P O U R  E U X - M Ê M E S .  

RÉFÉRENCES :  E N T R E T I E N S  S E M I - S T R U C T U R É S  A V E C  M .  L I E C H T I  ( C O - P R É S I D E N T E  H E R Z E N S B I L D E R ) ,  M .  P O T T  ( S O C I O L O G U E  &  I N F I R M I È R E ) ,  K .  A M R E I N  ( D O C T E U R  C A R U S E L A  P O U R  F O N D A T I O N  T H É O D O R A ) ;  N .  W Ü L F E R T  ( P O M P E  F U N È B R E  A U R O R A )

“ L E S  PA R E N T S  D I S E N T
S O U V E N T  Q U ' I L S  N E  S AV E N T

PA S  S ' I L S  S O N T  D E V E N U S
M È R E S ,  P U I S  I L S

R E G A R D E N T  L A  P H O T O  E T
S AV E N T  Q U E  O U I ,  J E  S U I S

M È R E ”

“ELTERN  SAGEN  HÄUF IG ,  DASS
SIE  SO  UNSICHER SE IEN ,  OB  S IE
JETZT  MUTTER  GEWORDEN  S IND ,

DANN WÜRDEN  S IE  DAS  FOTO
ANSCHAUEN  UND WISSEN  –  JA

ICH  B IN  MUTTER”
M .  L I E C H T I  C O - P R É S I D E N T E

H E R Z E N S B I L D E R

J E  SUIS  MÈRE !  -  HERZENSBILDER

H E R Z E N S B I L D E R  E S T  U N E  O R G A N I S AT I O N  Q U I  O R G A N I S E  D E S
P H O T O G R A P H I E S  D ' E N FA N T S  D É C É D É S  O U  E N  F I N  D E  V I E  ( À  D O M I C I L E  O U
À  L’ H Ô P I T A L ) .  C E T T E  O F F R E  E S T  P R O P O S É E  A U X   PA R E N T S  C O N C E R N É S
PA R  L A  P L U PA R T  D E S  C L I N I Q U E S  S U I S S E - A L L E M A N D E S .
L E S  P H O T O G R A P H I E S  S O N T  P O U R  L E S  PA R E N T S  U N E  T R A C E  D E  C E  Q U I
S ' E S T  PA S S É .  E L L E S  N E  S O N T  PA S  S E U L E M E N T  L A  P R E U V E  D E  L ' E X I S T E N C E
D E  L ' E N FA N T ,  M A I S  A U S S I  L A  P R E U V E  D E  L A  PA R E N T A L I T É  Q U I
L’ A C C O M PA G N E ,  C E  Q U I  E S T  FAVO R I S É  PA R  L’ E N C O U R A G E M E N T  D O N N É
A U X  PA R E N T S  D E  P R E N D R E  L E U R  E N FA N T  D A N S  L E U R S  B R A S  P O U R  L A
P H O T O .  L A  L É G I T I M AT I O N  D U  S E N T I M E N T  D ’ Ê T R E  D E V E N U  PA R E N T  E S T
I M P O R T A N T E  P O U R  L E  P R O C E S S U S  D E  D E U I L .  L E S  B E S O I N S  PA R E N T A U X
S U S - M E N T I O N N É S  S O N T  S U R T O U T  P R É S E N T S  LO R S  D E  P E R T E  P É R I N AT A L E .
RÉFÉRENCE :  E N T R E T I E N  S E M I - S T R U C U T R É  ( 1 3 . 0 6 . 2 0 2 5 )  AV E C  M .  L I E C H T I ;  C O - P R É S I D E N T E  D E  
L’ O R G A N I S AT I O N  H E R Z E N S B I L D E R

INTRODUCTION  

L E S  P A R E N T S  A Y A N T  P E R D U  L E U R  E N F A N T
S O N T  E X P O S É S  À  U N E  V U L N É R A B I L I T É  P L U S
É L E V É E  A U  N I V E A U  D E  L E U R  S A N T É
( P H Y S I Q U E  E T  P S Y C H I Q U E ) .  L E S  P A R E N T S
S O N T  B I E N  P R I S  E N  C H A R G E  L O R S Q U E
L ' E N F A N T  E S T  H O S P I T A L I S É .  I L S  R E Ç O I V E N T
U N  S O U T I E N  P R O F E S S I O N N E L  C O M M E  L E
S E R V I C E  D ’ A U M Ô N E R I E  O U  L ’ A S S I S T A N C E
S O C I A L E . ( 1 )

E N  D E H O R S  D U  M I L I E U  H O S P I T A L I E R ,  I L
E X I S T E  D E S  S O U T I E N S  Q U I  S U I V E N T  L E S
P A R E N T S  D A N S  L E U R  P R O C E S S U S  D E
D E U I L .  
L A  L I T T É R A T U R E  D É C R I T :

L ' O R G A N I S A T I O N  D E  P H O T O G R A P H I E S
D E S  E N F A N T S  P O U R  L A  C O N S E R V A T I O N
D E S  S O U V E N I R S ( 2 , 3 )
L E S  H O S P I C E S  P O U R  E N F A N T S  C O M M E
S O U L A G E M E N T  T E M P O R A I R E ,  S O U T I E N
É M O T I O N N E L  E T  P O S S I B I L I T É  D E
S O L I D A R I T É  E N T R E  P A I R S ( 4 )
Q U E  L E  M E D I C A L  C L O W N I N G  P E U T
S O U L A G E R  L E  S T R E S S  E T  L ’ A N X I É T É
C H E Z  L E S  E N F A N T S  E T  L E S  P A R E N T S ( 5 )

D A N S  C E  C O N T E X T E ,  C E T T E  É T U D E  V I S E  À
E X P L O R E R  Q U E L L E S  A C T I O N S
C O M M U N A U T A I R E S  E X I S T E N T  E N  S U I S S E  E T
C O M M E N T  S O U T I E N N E N T - E L L E S  L E S
P A R E N T S  D A N S  L E U R  D E U I L  L O R S  D E  P E R T E
D E  L E U R  E N F A N T .  P O U R  C E  F A I R E ,  C E
T R A V A I L  S E  C O N C E N T R E R A  D E  L A
S I T U A T I O N  E N  S U I S S E .  L ' A C C E N T  A  É T É  M I S
S U R  L E S  P A R E N T S  D ' E N F A N T S  E N  F I N  D E
V I E  Q U I  B É N É F I C I E N T  D E  S O I N S
P A L L I A T I F S .

MÉTHODOLOGIE

1 . REVUE  DE  LA  L I TTÉRATURE  C IBLÉE
( S U R  P U B M E D )  À  L ’ A I D E  D E  M O T S - C L É S
S P É C I F I Q U E S  A F I N  D ’ I D E N T I F I E R  L E S
P R A T I Q U E S  E X I S T A N T E S  E T  C O M M E N T
E L L E S  R É P O N D E N T  A U X  B E S O I N S  D E S
P A R E N T S .

2 . ENTRET IENS  SEMI-STRUCTURÉS
A S S O C I A T I O N S  D E  D E U I L  
P E R S O N N E L  S P I R I T U E L  E T  É T H I Q U E  
S E R V I C E S  H O S P I T A L I E R S   
S E C T E U R  F U N É R A I R E  
S C I E N C E S  H U M A I N E S :  S O C I O L O G I E

QUELLES  SONT  LES  ACT IONS  COMMUNAUTA IRES  M ISES  EN  PLACE  DANS
L ’ACCOMPAGNEMENT  PALLIAT IF  D ’UN  ENFANT  EN  F IN  DE  V IE  POUR

SOUTEN IR  LES  PARENTS  DANS  LEUR  PROCESSUS  DE  DEU IL?

1

5

8

“NE  D ITES  SURTOUT  PAS :
PRENEZ  UN  RENDEZ-VOUS  CHEZ

VOTRE  MÉDECIN  GÉNÉRAL ISTE  ET
ALLEZ  VOIR  UN  PSYCHOLOGUE”

S O C I O LO G U E  H E S T L

U N I L ,  F A C U L T É  D E  B I O L O G I E  E T  D E  M É D E C I N E ,  3 E  A N N É E  D E  M É D E C I N E

M O D U L E  B 3 . 6  -  I M M E R S I O N  C O M M U N A U T A I R E  -  2 0 2 4 - 2 0 2 5

G R O U P E  1 2

F A R È S  D O U D O U H I ,  S E B A S T I A N O  F E T A I ,  J O A Q U I N  G A R C I A  P E R E Z ,  L O R E N Z O  G I U S T O ,  M E R E T  R E C H S T E I N E R

L’ENFANT EN FIN DE VIE : QUEL SOUTIEN COMMUNAUTAIRE POUR LES
PARENTS

M O T S - C L É S :  E N FA N T  E N  F I N  D E  V I E ;  D E U I L ;
A C C O M PA G N E M E N T ;  S O U T I E N ;  C O M M U N A U T A I R E ;
S O I N S  PA L L I AT I F S  P É D I AT R I Q U E S  
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