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« Je n’aurais pas peur. 
Je veux voir le mort. »

« Est-ce qu’on me mettra 
dans le frigo? » 



Paradoxe entre la qualité de VIE recherchée en SPP, 

alors que la perspective de la MORT est présente.

«Je veux vivre, mais je vais mourir.»
Denis Vasse, Le poids du réel, la souffrance, Ed. du Seuil, 2008

Peut-on concilier l’inconciliable?

Comment promouvoir/mesurer une qualité de vie optimale 

qui tienne compte à la fois des pertes et à la fois « du sel 

de la vie »? F. Héritier, Ed. O. Jacob 2012
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1. Cadre contextuel, social et juridique de l’euthanasie en Belgique 

▪ 2002: Trois lois: droits du patient, 

euthanasie, soins palliatifs

▪ 2014: Extension loi euthanasie aux 

mineur.e.s , sans limite inférieure 

d’âge, si capacité de discernement

▪ 2016: extension de la définition des 

soins palliatifs (non restreints à la 

phase de fin de vie)
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Cadre contextuel, social et juridique de l’euthanasie en Belgique (suite)



L’euthanasie, telle qu’elle est reconnue en Belgique est :

▪ un acte pratiqué par un tiers,

▪ qui met intentionnellement fin à la vie d’une personne, 

▪ à la demande de celle-ci.

Loi belge dépénalisant l’euthanasie sous certaines conditions (2002) 

https://www.ejustice.just.fgov.be/img_l/pdf/2002/05/28/2002009590_F.pdf
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Cadre contextuel, social et juridique de l’euthanasie en Belgique (suite)

https://www.ejustice.just.fgov.be/img_l/pdf/2002/05/28/2002009590_F.pdf


Bernheim JL, Distelmans W, Mullie A, Ashby MA. Questions and answers on the Belgian model of integral end-of-life care: experiment? 

Prototype? : "Eu-euthanasia": the close historical, and evidently synergistic, relationship between palliative care and euthanasia in Belgium:

an interview with a doctor involved in the early development of both and two of his successors. J Bioeth Inq. 2014;11(4):507-29.
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Cadre contextuel, social et juridique de l’euthanasie en Belgique (suite)



2. Données épidémiologiques

▪ 4 euthanasies pratiquées auprès de mineur.e.s entre 2014 et 2021. 

Enfants avaient 9-16 ans et souffraient d’ épidermolyse bulleuse, 

mucoviscidose, cancer cérébral. Pas de documentation s’ils ont

bénéficié de soins palliatifs. (Rapports annuels Commission fédérale de contrôle et d’évaluation de l’euthanasie)

▪ Pas d’augmentation de financement pour les services de soins

palliatifs depuis 2010 en Belgique (Rapport annuel Plate-forme fédérale de l’évaluation des soins

palliatifs)
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3. Expérience professionnelle des équipes de liaison pédiatrique

▪ 5 équipes de liaison pédiatrique depuis 1990 (Friedel et al. 2018)

▪ En 20 ans de pratique professionnelle, (1994-2014) pas une seule demande 

d’euthanasie exprimée par un enfant (Renard et al. 2018)

▪ 4 euthanasies de mineur.e.s enregistrées entre 2016-2020

▪ Parents (pères) qui demandent l’euthanasie pour leur enfant 

▪ Qui souffre de quoi? Comment decoder en équipe interdisciplinaire? Avec quels

outils? 

▪ Quel accès aux SPP, à la gestion de la douleur, à l’accompagnement des fratries?

▪ Projet de planification anticipée des soins

▪ Projet de cahier pour l’enfant (adapté de My Wishes)

▪ Groupe pour accompagner les fratries
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4. Résultats de la recherche MOSAIK

▪ Recherche MOSAIK (Move to Open Shared Advanced 

Interventions for Kids with life-limiting conditions)
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▪ Instruments de mesure de la qualité de vie pour population 

palliative pédiatrique inexistants ou non validés, et donc non 

utilisés par équipes

▪ Les scores de qualité de vie ne semblent pas associés au 

degré de dépendance physique des enfants! (Friedel et al. 2023, submitted)

▪ Planification anticipée de soins au service des soignants 

plutôt qu’aux familles?

▪ Importance majeure accordée aux liens
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5.Enjeux cliniques et éthiques de l’euthanasie des mineur.e.s

▪ Recueillir la voix de l’enfant vulnérable: 

quelle autonomie dans des soins centrés 

sur toute la famille? 

▪ Comment juger de la capacité de 

discernement d’un enfant en l’absence 

d’outil (validé) disponible? 

*Compréhension

*Appréciation

*Décision

*Raisonnement (Dorscheidt 2023)
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Enjeux cliniques et éthiques de l’euthanasie des mineur.e.s (suite)
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Enjeux cliniques et éthiques de l’euthanasie des mineur.e.s (suite)

▪ Quel accès à des structures de soins permettant d’accompagner la souffrance physique, 

psychique, sociale et spirituelle des enfants, des fratries et des parents?

▪ Comment évaluer et accompagner la souffrance parentale? 

▪ Quel regard sociétal sur la dépendance, l’incurabilité, l’handicap, la maladie grave, les 

maladies dégénératives? Qui définit ce qui est vivable? Ce qui est encore digne d’être vécu? 

▪ Situations individuelles versus une standardisation légale? 

▪ Proportionnalité des soins dans une approche tenant compte de la complexité? 

▪ Impact de la décision et du poids de la responsabilité à court/moyen terme?

▪ Impact d’une loi sur le façonnement d’une nouvelle norme du «bien mourir»? 

▪ Quid de la souffrance du soignant/médecin qui pratique/assiste à l’euthanasie? Comment 

tendre vers des soins ajustés/équilibrés pour tous? 
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6. Recommandations pour la recherche

▪ Comment offrir un espace d’écoute/de parole adaptés à l’âge 

pour recueillir ce qui est important pour lui? (Namisango et al. 2019, 2020) 

▪ Evaluation de la capacité de discernement du mineur.e à la 

lumière de la temporalité (Dorscheidt 2023)

▪ Processus décisionnels partagés (Hain et al. 2022, Chenard 2022)

▪ Impact d’une loi sur les enfants/familles/la société?

▪ Impact de l’euthanasie/responsabilité sur le deuil parental, le 

deuil de la fratrie? (Andriessen et al. 2020, Goldberg et al. 2021)
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Points d’attention avant d’élargir éventuellement l’aide active à mourir aux 

personnes mineures au Québec

▪ Offre et accès à des consultations douleur pédiatrique, 

structures de soins palliatifs et de répit pédiatrique, 

financés d’une manière durable? 

▪ Formation des professionnels en contact avec des enfants 

gravement malades et de leur famille? 

▪ Inventaire/étude des besoins avec la population-cible

(Associations enfants/parents/familles)
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Droit aux soins palliatifs pédiatriques
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Droit aux soins palliatifs pédiatriques
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Droit aux soins palliatifs pédiatriques
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Publiée en 2022 en plusieurs langues

https://icpcn.org/wp-content/uploads/2023/01/FINAL-

EAPC-CYP-Charter-1.pdf

https://icpcn.org/wp-content/uploads/2023/01/FINAL-EAPC-CYP-Charter-1.pdf


Appel aux abstracts (jusqu’au 15 juillet 2023)

https://www.pediatriepalliative.org/enregistrement-et-soumission-dabstracts/ jusqu’au 15 août 2023
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