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Préambule :
il

UNIVERSITE DU
LUXEMBOURG

Mutual pretense =
« Faux-semblants
réciproques »

« The elephant is in the room »

Chacun sait qu’il y a la menace
de la mort (éléphant), mais
personne ne veut en parler, pour
se protéger mutuellement.

=> FARDEAU majoré

Glaser & Strauss (1965) Awareness of dying
Bluebond-Langner M et al, (2005) Ethics and
research with children
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Préambule

UNIVERSITE DU
LUXEMBOURG

«Je WauraLs pas peur.
Parler de la )e veux volr Le weort. »
mort aux

enfants?

“Je voulais savotr 0
quLJe POUVALS e

Ler.”
f « ESt-ce qu’ow WLE WAettra

dans le frigo? »
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Préambule
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Un inévitable paradoxe en soins
palliatifs pédiatriques

Paradoxe entre la qualité de VIE recherchee 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 I'inconciliable?

Comment promouvoir/mesurer une qualité de vie optimale
qui tienne compte a la fois des pertes et a la fois « du sel
de la vie »? r Héritier, Ed. 0. Jacob 2012
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Préambule
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Tendre vers une qualité de vie, sans basculer ni dans le
catastrophisme/désespoir, ni dans I'idéalisation/la positivité toxique

Lyell Griinberg, slackliner

Reproduced with parmission
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1. Cadre contextuel, social et juridique de I’euthanasie en Belgique

UNIVERSITE DU
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= 2002: Trois lois: droits du patient,
euthanasie, soins palliatifs

= 2014: Extension lol euthanasie aux
mineur.e.s , sans limite inférieure
d'age, si capacité de discernement

= 2016: extension de la définition des
soins palliatifs (non restreints a la
phase de fin de vie)
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Cadre contextuel, social et juridique de I'’euthanasie en Belgique (suite)

UNIVERSITE DU
LUXEMBOURG

Dessin: Pierre Kroll, 2014
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Cadre contextuel, social et juridique de I'euthanasie en Belgique (suite)

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

" un acte pratigué par un tiers,
= qui met intentionnellement fin a la vie d'une personne,
= a la demande de celle-ci.

Loi belge dépénalisant I'euthanasie sous certaines conditions (2002)
https://www.ejustice.just.fgov.be/img_1/pdf/2002/05/28/2002009590_F.pdf
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Cadre contextuel, social et juridique de I'euthanasie en Belgique (suite)
i lu

o

The Belgian Model of End-of-Life Care

All deaths

-~ Integral
End-of-Life Care

“30%

4 Conventional
Palliative
Care

Integral Palliative

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 I'euthanasie en Belgique (suite)

UNIVERSITE DU
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Loi sur I'euthanasie étendue aux
enfants (13 février 2014)

Conditions strictes:

* Maladie incurable, terminale

* Douleur physique réfractaire/inapaisable, constante, insupportable

* Demande doit émaner de I'enfant

* Enfant doit étre conscient

* Capacité de discernement de I'enfant doit avoir été évaluée par
psychologue/pédopsychiatre

* Pas de restriction d’age

* Consentement des deux parents

* Euthanasie en pratique effectuée par un médecin

* Clause de conscience pour médecin

Dan, Fonteyne & de Cléty Lancet 2014
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2. Données epidémiologiques

UNIVERSITE DU
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» 4 euthanasies pratiquees aupres de mineur.e.s entre 2014 et 2021.
Enfants avaient 9-16 ans et souffraient d’ epidermolyse bulleuse,
mucoviscidose, cancer cérébral. Pas de documentation s’ils ont

nénéficié de soins palliatifs. (Rapports annuels Commission fédérale de controle et d’évaluation de 'euthanasie)

Pas d'augmentation de financement pour les services de soins
C)a||latlfS depU|S 2010 en Be|g|que (Rapport annuel Plate-forme fédérale de I'évaluation des soins

palliatifs)

M. Friedel 29 juin 2023



Données epidémiologiques (suite)

UNIVERSITE DU
LUXEMBOURG

» Sur base des rapports annuels des 5 équipes belges de
liaison pédiatrique, transmis par le Plan Cancer (Ministére
belge de la Santé Publique)

* 3607 enfants suivis sur 5 ans (2010-2014)
* 721 enfants/an en moyenne
* Durée de suivi était de 7 mois en moyenne

* 50% maladies oncologiques, 27% maladies neurogiques,
23% autres maladies

* 12% des enfants suivis sont décédés (n=428), la moitié
d’entre eux (51%) a domicile.

Friedel M, Brichard B, Fonteyne €, Benard b, Misson JP, Vandecruys E, Tonaon C, Varfaillie F. Hendrijckx 3, Andersson M,
Ruysseweldt |, Moens K, Degryse 1M, Aujoulat | Building Bridges, Paediatric Palliative Care in Belgium: & secondary data analysis of
annual paediatric lalson team reports from 2010 to 2014, BMC Palliat Care. 2018 May 22,1 71}:77. dol: 10.1186/512904-015-
0324-2
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Données epidémiologiques (suite)
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E2 il 1§

Fhatagraphie; Alszandre khin ,
Farlemenl
B8 | Résultats

Total = 22721 enfants/adolescents atteints d’'une maladie chronigue complexe en région bruxelloise
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572 suivis par une des 2

22.533 équipes liaison
hospitalisés pédiatrique
dans un des

8 hopitaux

de la région Bxl capitale 384 hospitalisés

et suivis par une équipe de liaison
(soit 1,7%; n=384/22.533)

Friedel| M, et al. Access o paediatric palliative care in children and adolescents with complex chronic conditions: a retrospective

hipspital-based study in Brussels, Belgium, BN Paediatr Open, 2013 5ep 2931 000547 Eaf .fj.'-__f:: pi%ﬂ:
I ru
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. Expérience professionnelle des equipes de liaison pédiatrique
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= 5 equipes de liaison pediatrique 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 (peres) qui demandent I'euthanasie pour leur enfant

* Qui souffre de quoi? Comment decoder en équipe interdisciplinaire? Avec guels
outils?

= Quel acces aux SPP, a la gestion de la douleur, a 'accompagnement des fratries?
* Projet de planification anticipée des soins

= Projet de cahier pour I'enfant (adapté de My Wishes)

= Groupe pour accompagner les fratries
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4. Résultats de larecherche MOSAIK

UNIVERSITE DU
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» Recherche MOSAIK (Move to Open Shared Advanced
Interventions for Kids with life-limiting conditions)

! | ﬂ ™
« Characteristics of .F Field-
A : ace and ' 1e ™\
e ,[_Systematm content- study
L review A J
Cess ! « Acceptability?
Facts and « Feasibility? * Psychometric
figures on -PPC of the CPOS properties of
%‘;, Ci interventions? . CPOS.-2?
mn ' \ Pilot- / +Children's and
Belgium *Intruments? S : o
g *Quteomes | Stlldz PPME“::‘[ Q‘:‘L[:_
measured? * = egieplaons o
/ PLT?
\? N /

Friedel M. 2016-2020 Recherche doctorale en santé publiqgue. UCLouvain
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Résultats de la recherche MOSAIK (suite)

» |nstruments de mesure de la qualité de vie pour population
palliative pédiatrigue inexistants ou non validés, et donc non
utilisés par equipes

» | es scores de qualité de vie ne semblent pas associés au
degré de dépendance physique des enfants! (rede et al. 2023, submiteq)

» Planification anticipée de soins au service des soignants
plutdt qu’aux familles?

* |mportance majeure accordee aux liens
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5.Enjeux cliniques et éthiques de I'’euthanasie des mineur.e.s
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=  Recueillir la voix de 'enfant vulnérable:

guelle autonomie dans des soins centres
Contexte

sur toute la famille? juridique et
organisationnel

= Comment juger de la capacite de
discernement d’'un enfant en I'absence

d’outil (validé) disponible? Parents/

Fratrie

*Comprehension
*Appréciation

*Décision

*Raisonnement (Dorscheidt 2023)

M. Friedel, 2016
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Enjeux cliniques et éthiques de I'’euthanasie des mineur.e.s (suite)

UNIVERSITE DU
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RELATIONAL AUTONOMY: MOVING BEYOND THE LIMITS OF
ISOLATED INDIVIDUALISM,

snee D .
& ROSS PAFDIATR > < VAN

Information given to the Depends on patients’ Depends on patients’
and parents’ wishes .

Walter, J. K., & Ross, L. F. (2014). Relational autonomy: moving beyond the
limits of isolated individualism. Pediatrics, 133 Suppl 1, $16-523.
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Enjeux cliniques et éthiques de I'’euthanasie des mineur.e.s (suite)

UNIVERSITE DU
LUXEMBOURG

Accompagnement: triple lien a soutenir

Pendant phase
curative, phase
palliative, la
mort et la
phase de deuil

Lien

geographigue Relations
Entre intra-
hépital, Lien familiales,
domicile, relationnel intra-équipe
ecole, et entre
maison équipe et
repit... famille

Friedel M. D'un passage & lautre. Quelles analegies entre la vie et la mart? Soins Ped Puerie 201537(289):37-41
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Enjeux cliniques et éthiques de I'’euthanasie des mineur.e.s (suite)

UNIVERSITE DU
LUXEMBOURG

= Quel accés a 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, 'handicap, la maladie grave, les
maladies dégenératives? Qui définit ce qui est vivable? Ce qui est encore digne d’étre vécu?

= Situations individuelles versus une standardisation légale?

= Proportionnalité des soins dans une approche tenant compte de la complexité?
= |mpact de la décision et du poids de la responsabilité a court/moyen terme?

» |mpact d’'une loi sur le fagonnement d’'une nouvelle norme du «bien mourir»?

» Quid de la souffrance du soignant/médecin qui pratique/assiste a I'euthanasie? Comment
tendre vers des soins ajustes/équilibres pour tous?
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6. Recommandations pour larecherche

= Comment offrir un espace d'ecoute/de parole adaptés a l'age
pour recuelllir ce qui est important pour [ui? wamisangoet al. 2019, 2020)

= Evaluation de la capacité de discernement du mineur.e a la
lumiere de la temporalité porscei 2029

= Processus déecisionnels partagés (Hain et al. 2022, Chenard 2022)
= |Impact d’'une loi sur les enfants/familles/la société?

* |[mpact de I'euthanasie/responsabilite sur le deuil parental, le
dEUIl de Ia fratI’IE’? (Andriessen et al. 2020, Goldberg et al. 2021)
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Points d’attention avant d’élargir éventuellement I'aide active a mourir aux
personnes mineures au Québec

= Offre et acces a des consultations douleur pédiatrique,
structures de soins palliatifs et de repit pediatrique,
finances d’'une maniere durable?

= Formation des professionnels en contact avec des enfants
gravement malades et de leur famille?

» |nventaire/étude des besoins avec la population-cible
(Assoclations enfants/parents/familles)
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Droit aux soins palliatifs pédiatriques
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Charte de Trieste

Benini F, Vecchi B, Orzalesi M (2014) A charter for the rights of the dying child, The Lancet, 383 (9928]
Benini et al, (2017) the rights of the dying child and the duties of healthcare providers: the Trieste Charter Tumori, 103(1)

1. Droit d’étre considéré comme une personne jusqu’a la mort,
quel que soit I'age, le lieu, la maladie et le contexte de soins.

2. Droit de recevoir un traitement efficace contre la douleur
ou tout autre symptéme physique et psychologique induisant
des souffrances, au travers de soins qualifiés, cohérents et
continus.

3. Droit d’étre entendu et d'étre informé correctement au
sujet de sa maladie en tenant compte de ses désirs, de son
age et de sa capacité a comprendre.

4. Droit de participer, en fonction de ses capacités, de ses
valeurs, de ses désirs aux plans de soins /aux décisions de
soins concernant sa vie, sa maladie et la mort.

5. Droit d’exprimer et dans la mesure du possible voir ses
sentiments, désirs et ses attentes pris en considération.
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Droit aux soins palliatifs pédiatriques

UNIVERSITE DU
LUXEMBOURG

6. Droit de voir ses croyances culturelles, spirituelles et religieuses

respectées et de recevoir un accompagnement spirituel en accord avec
ses souhaits et ses choix.

7. Droit d’avoir une vie sociale et relationnelle adaptée a son age, sa
maladie et ses attentes.

8. Droit d’étre entouré par les membres de sa famille et tous les étres
aimes gui sont soutenus adéquatement et protégés des conséquences
de la maladie de I'enfant.

9. Droit d’étre soigné dans un lieu adapté a son age, ses besoins, ses
désirs et qui permet la proximité avec sa famille.

10.Droit d’avoir accés a un programme spécifique de soins palliatifs
pédiatriques qui évite des pratiques de soins futiles ainsi que
I'abandon thérapeutique.

Charte de Triestetéléchargeable en francais a I'adresse:

www.fondazionemaruzza.org/wp/wp-content/uploads/2017/05/CARTA-
TRIESTE FRAMNCESE.pdf
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Droit aux soins palliatifs pédiatriques
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European Association for Palliative Care

#

A EAPC

Charte européenne
sur les soins palliatifs Publiée en 2022 en plusieurs langues
pour les enfants et les

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

EAPC-CYP-Charter-1.pdf
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Appel aux abstracts (jusqu’au 15 juillet 2023)

UNIVERSITE DU
LUXEMBOURG

Du Réseau ancophom des Soins Palllaﬂfsmmrlqucs

23 et 24 Novembre 2023
C.1.C.6. Geneve

RFSPP 2023

Les soins palliatifs pédiatriques : un droit universel de I’enfant

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