
Les soins palliatifs pédiatriques

Claude Cyr
Pédiatre



La société et la mort des enfants 

La mort des petits est 
devenue si rare qu’elle en 
est scandaleuse

Qu’est-ce qu’une  belle 
mort pour vous ?

Qu’est-ce qu’une belle 
mort pour un enfant ?
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Soins palliatifs pédiatriques

Source: Lancet

Mélange individualisé de 
soins orientés vers le 
problème de santé et les 
besoins physiques, 
émotionnels, sociaux et 
spirituels des enfants et de 
leur famille avec des 
réévaluations régulières et 
des ajustements

Soins de fin
de vie Suivi de 

deuil

Espoir de guérison, d’une vie longue, d’un miracle

Espoir de confort, sens, « une bonne mort »



Début de communication

• Parlez-moi de votre enfant?

• Qu’est-ce que vous comprenez de la maladie 
de votre enfant?

• Avec ce que vous comprenez de la maladie 
de votre enfant, qu’est-ce qui est le plus 
important pour vous et votre famille?

• Qu’est-ce qui rend votre enfant de bonne 
humeur? Triste?

• Quels sont vos espoirs? vos inquiétudes?



Compétences nécessaires SPP première ligne

• Evaluation et amélioration de la 
douleur et des symptômes fréquents

• Evaluation et adaptation de la tristesse 
et anxiété

• Discussion franche sur:

–Pronostic

–Buts des traitements

–Souffrance

–Réanimation/intensité



Compétences nécessaires SPP deuxième 

ligne

• Evaluation et amélioration de la douleur réfractaire 
et des symptômes rares

• Evaluation et adaptation de la dépression, tristesse, 
détresse existentielle et anxiété

• Assistance pour la résolution de conflit:

– Dans la famille

– Entre la famille et l’équipe traitante

– À l’intérieur de l’équipe

• Assistance lorsque que possibilité de futilité



Pediatric patients receiving palliative care in Canada: results of a 
multicenter review.
Widger K; Davies D; Drouin DJ; Beaune L; Daoust L; Farran RP; 
Humbert N; Nalewajek F; Rattray M; Rugg M; Bishop M

Archives of Pediatrics & Adolescent Medicine.  161(6):597-602, 
2007 Jun.

5%-12 % des enfants avaient accès à des SPP





Pediatric palliative care patients: a 

prospective multicenter cohort

study

Pediatrics, june 2011











Feudtner C et al. Pediatrics 2011;127:1094-1101

« Je suis semblable au 

père d’un enfant malade 

qui marche dans la foule 

à petits pas. Il porte en 

lui le grand  silence de sa 

maison. »

(Saint-Exupéry - Vol de 

nuit)



Survival function in the cohort of 515 patients who received pediatric palliative care consultation 

services and among patients with the 3 most prevalent conditions.

Feudtner C et al. Pediatrics 2011;127:1094-1101



Better outcomes, lower costs: palliative care program reduces stress, 
costs of care for children with life-threatening conditions.  

Cent Health Policy Res. 2012 Aug; :1-8.
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Prevalence and degree of suffering from common symptoms in the last month of life in 

baseline and follow-up cohorts. 

Wolfe J et al. JCO 2008;26:1717-1723

©2008 by American Society of Clinical Oncology









4 axes 

I) soins centrés sur l’enfant et sa famille 

II) interdisciplinarité 

III) amélioration continue de la qualité 

IV) gouvernance clinique 











« Si les enfants devenaient ce qu’en attendent ceux qui leur ont donné la vie, il n’y aurait que des 

dieux sur la terre. »

(Poincelot, Études de l’homme)



Nombre de décès enfant au CHUS entre 

2006 et 2011

Année de décès Nombre de patients

2006 30

2007 29

2008 27

2009 26

2010 30

2011 19

Total 161



Méthode



Caractérisques générales



Lieu de décès



Indicateurs de qualité





Symptômes



Faits intéressants

• lieu de décès préféré discuté = 100% 
respecté

• jusqu’à 14 professionnels de la santé 
impliqué (moyenne/médiane 6, 
déviation standard 3,4)

• hospitalisation en moyenne 41 jours, 
médiane 4 jours, séjour le plus long 
365 jours
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Bonjour Dr Cyr.

Je suis la grand maman de Charles Olivier votre petit patient ,impatient :)

Nous nous sommes rencontrés hier.

Je voulais tout simplement vous remercier d'avoir répondu à certaines de mes questions 
principalement concernant Sara Eve.

Et j'ai aussi remercié K et M d'avoir permis que nous restions pendant votre visite.

J'ai été apaisée par vos paroles et votre calme.

Mon mari et moi sommes bien sûr dévastés mais nous faisons bonne figure devant papa et 
maman qui sont eux si courageux.

Ce qui fait le plus mal c'est la peine de nos enfants ,peine qui les suivra toute leur vie,que
nous voudrions tant prendre sur nous,

C'est la peine que subira probablement notre petite fille à la perte de son frère ,la peine que 
vit notre autre fille qui considère Charlo comme le troisième de ses fils.

Et bien sûr notre peine à l'idée de perdre notre petit homme

Si vous l'aviez connu avant Dr Cyr ce petit garçon espiègle ,plein de vie à la répartie facile il 
vivait sa vie au superlatif tout était "géniaaaaal"! 

Bref ce que je vous raconte est votre pain quotidien.

Mais la petite phrase que vous avez utilisée hier "There's no easy way out"

m'a fait comprendre que j'essayais de trouver une façon,inexistante ,d'éviter pour tous cette 
peine,m'a fait comprendre que nous devons traverser cette épreuve et que oui nous vivrons 
tous cette peine chacun à notre façon et que nous ne devons pas l'éviter mais y faire face.

Une bonne partie de l'attitude de K et M provient du support que vous leur donnez et bien sûr 
de l'amour inconditionnel envers leur fils qui leur donne le courage de prendre les bonnes 
décision pour lui.



Introduction

• Deuil des parents
– La perte la plus importante qu’une personne puisse vivre

– Augmentation des décès des parents

– Conclusion:
• Intensité extrême du chagrin 

• Persistance du chagrin

• Rare acceptation

- Michon, Pediatrics & Child Health, 2003.



L’intensité du chagrin dépend

1. Nature de la 
relation avec la 
personne décédée

2. Les circonstances 
de la mort

3. L’attitude de la 
personne affligée 
devant la mort et 
ses propres 
expériences et 
ressources

4. Le système de 
soutien social



Résultats
                       Tableau 1 Caractéristiques des répondants

Caractéristiques Valeur

%

Professions
    Infirmière

    Médecin

    Inhalothérapeute

    Résident
    Autres

 45

22

13

11
9

Age

    20-25 ans

    26-30 ans
    31-40 ans

    41-50 ans

    plus de 50 ans

19

12
33

19

17

Sexe
    Masculin

    Féminin

13

87



Résultats     Tableau 3 : Attitude des répondants devant la mort

Questions Réponses
%

Choix de mort idéal

    A. Mourir rapidement d ’un infarctus

    B. Mourir instantanément dans un accident

    C. Décéder du cancer en ayant reçu des bons so ins palliatifs
    D. Mourir de vieillesse dans son sommeil

    E. Ça m’est complètement indifférent

5

3

1
86

5

Confort face à sa propre mort

    À l’aise
    Pas à l’aise

41
59

Aisance à prendre en charge les soins

    À l’aise

    Pas à l’aise
    Ne s’applique pas

54

42
4

Aisance à accompagner la famille

    À l’aise
    Pas à l’aise

    Ne s’applique pas

39
59

2



Résultats
TRIG 1 selon la profession
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Résultats

• Comparaisons

– Intensité du chagrin vs âge
• Trig 1

– 20-25 ans (22,0) vs plus de 50 ans (10,3)

• P < 0,05



Résultats
Tristesse
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Résultats
Tristesse au m om ent  du décès par  rapport  a celle des parents

0

10

20

30

40

0-10 10.-20 20-30 30-40 40-50 50-60 60-70 70-80 80-90 90-100

N
o

m
b

r
e

 d
e

 p
a

r
ti

c
ip

a
n

ts



Com passion
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Résultats

• « J’ai eu qques décès au SIP (trauma et don d’organe). J’ai 

trouvé utile d’en parler. Juste de parler des bons et des mauvais 

coups et comment on a vécu ça »

• « Ce qui m’a le plus aidé c’est que j’ai pu vivre toutes ces 

émotions des derniers jours avec les parents »

• « jeune garçon frappé par un chauffard. J’ai assisté au 

prélèvement de ses organes. Je l’ai moi-même débranché. 

J’aimerais qu’on m’aide avec l’acceptation du deuil et comment 

agir avec les familles. Avoir du temps pour ventiler » (une 

inhalo)



Résultats

• Suite au décès:

– 99% en ont parlé avec leurs collègues

• 89% ont eu du soutien de leur part

– 31 % en aurait souhaité davantage

– 8% ont reçu du soutien offert par leur 

établissement de travail

• 40% en aurait souhaité davantage



Discussion

• Types de réaction

– Tristesse, colère, anxiété

– Culpabilité chez les résidents

– Peu d’erreurs d’inattention et peu de trouble du 
sommeil

– Plus de compassion

• Réactions saines d’adaptation à cette situation 
stressante

• 1/3 auraient souhaité plus de soutien de leurs 
collègues et de l'hôpital.



Une histoire



« submergé » « Juste proximité » « Juste distance »

Totallement vulnérable Vulnérable Invulnérable

Relation avec les autres:

Perméable

Peu de limites

Identification  fusionnelle 

Relation avec les autres:

Empathie

Plus de difficulté à s’adapter aux 

besoins des autres

Peu développer une symbiose

Relation avec les autres:

Imperméable

Limites et frontières

Distance avec les autres

Réactions personnelles:

Immergé dans l’expérience

Incapable de faire un travail de 

deuil

Réactions personnelles

Accepte ses forces et limites 

personnelles

Capable de s’adapter à l’impact 

de la perte et du deuil

Réactions personnelles:

« schizophrénie émotionnelle »

Semble insensible

Incapable de faire un travail de 

deuil

« Fatigue de compassion » « Tristesse » « Burnout »



Conclusion

deuil

Tristesse compassion

Culpabilité pratique réflexive

Isolement communauté

Confusion connaissance de soi



Mes règles d’or

• Savoir qui on est

• Savoir ce que l’on fait

• N’être jamais seul

• La vie, c’est bon

• La souffrance, c’est 
mauvais

• La mort est inévitable


