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Contexte

CHU Ste Justine: centre hospitalier
universitaire ultra spécialisé de 500 lits

1990: mise en place d'un programme de

soins palliatifs a domicile

1999: formation et mise en place de l'unite
mobile de soins palliatifs pediatriques

2007: création d'un centre d'excellence en
soins palliatifs pediatriques.




Philosophie

Promouvoir l'intégration et la pratique des soins palliatifs aux
enfants avec un diagnostic de maladie potentiellement mortelle
et a leur famille au sein du CHU.

Assurer la dispensation de soins palliatifs de qualité a tous les
enfants et les familles qui en ont besoin.

Assurer un continuum entre le curatif et le palliatif en collaborant
avec I'equipe traitante

Favoriser I'alliance thérapeutique déja installée entre le médecin
et la famille

Adapter I'offre de soins palliatifs aux besoins du milieu

Respecter les valeurs et désirs des enfants et leurs parents,
defendre les interéts de I'enfant




Composition de I’équipe

Coordonnateur médical
Médecins

Intervenants en soins spirituels
Travallleuse sociale
Anthropologue

Chercheurs
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Modes d’interventions

Recommandations d’interventions a I'equipe traitante
suite a une demande de consultation.

Consultations aupres de I'enfant et sa famille lorsque
requis.

Soutiens aux intervenants ainsi qu’'a lI'enfant et sa
famille au besoin

Consultation d’'un intervenant avec I'équipe pour
discuter d’'une situation complexe

Participation a des discussions interdisciplinaires
pour discuter des niveaux de soins



Mise en place de protocoles et documents de
reférences concernant les soins de fin de vie dans
I’établissement.

Sessions de formations adaptées aux différents
milieux : soins intensifs, oncologie, néonatalogie,
soins a domicile, soins prolongés, readaptation.

Questionnements éthiqgues sur les pratigues
cliniques.

Formations aux intervenants du réseau

Organisation de conferences et colloques




Principales raisons de consultation

Soins de fin de vie, transition du curatif au
palliatif

Soulagement des symptomes : douleur,
dyspnée, etc.

Maladie chronique a issu fatale, suivi long
terme

Aide a la détermination d’'un niveau de soin
éthiguement acceptable.

Support aux intervenants dans les prises de
décision
Organisation des soins palliatifs a domicile



RELATION ENTRE LES SOINS CURATIFS ET LES SOINS PALLIATIFS

d'apres 'Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions
and their Families and the Royal College of Pediatrics and Child Health

A mesure que lo molodie progresse, |‘occent est groduellement transféré des
soins curotifs vers les soins polliatifs.

Des techniques invasives peuvent étre ufilisées pour prolonger lo vie et en
oméliorer lo qualité, en méme temps que des soins palliotifs, chacun devenant
dominant d différentes étopes de lo moladie.

Aucune guérison n'est possible et des soins palliatifs sont offerts dés I'onnonce
du diognostit

Au début, il n'est pos évident qu'il s'ogit d'une molodie mortelle et les soins
palliatifs commencent soudainement une fois lo réalité percue

Ij curatif - palliatif




Dilemmes recenseés dans la littérature

La vie a tout prix: souffrance et qualité
de vie

Traitements deraisonnables
Arret de traitement: soutien respiratoire,
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. alimentation et hydratation
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Niveau de soins et maladie neuro
degénerative

Refus des parents de divulguer des
Informations a I'enfant ou I'adolescent

Conflits entre les membres de I'équipe
sur le plan de traitements




Problématiques d’ordre général

rencontrees

Les consultations dépendent du médecin
traitant.

Grande variabilité dans le type et la duree
des soins requis

Plus on multiplie les intervenants autour de
'enfant et sa famille, plus Il est difficile de
faire consensus sur le traitement a privilégier

Organisation des soins lorsque les parents
désirent retourner a domicile pour donner les
soins de fin de vie

Soins a domicile : anticipation des problemes,
gestion des soins a distance




Problématiques d’ordre général

rencontrees

La reanimation et [l'utilisation de moyen
Invasif pour maintenir en vie I'enfant.

Utilisation de meédecine alternative par les
parents

Prévision de durée de vie difficile, pronostic
Incertain.

Multiculturalisme: respect des cultures et
croyances.

Choc des cultures : la transition des soins qul
guérissent vers les soins de confort, tout
traitement médical doit étre tenté avant
d’abandonner I'espoir




Dilemme d’arrét d’alimentation

Prématurée de 26 semaines dans complication
neurologique

Entérocolite ulcéronécrosante tres severe:résection
presque complete de l'intestin

Greffe d’intestin rejete: peu de chance de réussite
Sous hyperalimentation par voie centrale

Prend du poids, développement cognitif normal,
mode relationnel selon son age

Tout apport par la bouche entraine des douleurs
Continuellement dans les bras du personnel

Parents peu présents mais se disent proches
spirituellement de leur fille. S’en remettent a Dieu
pour décider de 'avenir




Consultation a I’équipe

en cas d’'infection ou de blocage de la
vole centrale
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Valeurs et volontés de la famille transmisent
par le médecin traitant a travers son
interprétation

e pronostic est fatal, peu importe la décision

_'indication meédicale de 'HAIV doit étre
orécisée: qualité de vie au temps gu’ill reste
ou survie en attente de greffe

Absence des parents: ne doit pas influencer
le choix

Qualité de vie estimée de cet enfant

Assurer le soulagement de la douleur: avoir
une voie d’administration d’analgésique

Tenter d’inclure les parents dans la décision




Condition neurologique chronigue
et niveau de soin

Fillette de 15 ans: encéphalopathie
épileptogene severe

Suivi par I'équipe depuis plusieurs années
Hospitalisée 4 a 6 fois/ année pour
pneumonie d’aspiration

Epilepsie controlée

Dépendante pour AVQ

Réagit a son environnement, souriante

Mere désire réanimation et intubation si
necessaire



Dilemme éthique

A chague hospitalisation le pédiatre
responsable remet en questions les
volontés de la mere et demande a
I'équipe d’intervenir pour que la mere

accepte une limitation des traitements

Mésententes entre les intervenants sur
le respect des volontés de la mere




ROle de I’equipe
La mere doit garder confiance
S’assurer du respect des decisions de la
mere: servir d'intermédiaire avec I'équipe
traitante pour expliquer les valeurs qui sous-
tendent le choix de la mere

S’assurer que les traitements n’entrainent
pas de souffrance inutile a I'enfant et, au
moindre doute, reprendre les discussions
avec la mere en soulignant I'importance de
ne pas laisser souffrir 'enfant




Traitement déraisonnable

Garcon de 8 ans, diagnostic de tumeur
cérebrale il y a 2 ans

Chimio, puis rémission
Depuis 3 jours, deterioration rapide

hypertension intracranienne sévere
causée par une progression de la
tumeur

Selon médecin aucun traitement
possible




Dilemme éthique

Les parents désirent faire I'essai d’'un
traitement vu sur internet

L’oncoloque ne croit pas gue ce
traitement soit efficace a ce stade de la
maladie

Consultation a I'equipe pour opinion et
Intervention




Le mellleur interét de I'enfant doit
primer: sa qualité de vie ou la qualité de
ce qui lui reste a vivre

Evaluation de bienfaits escomptés en
comparaison au fardeau des
traitements et de la souffrance

Bénefices marginaux et incertains du
traitement expérimental

Documenter l'indication thérapeutique
de ce nouveadu traitement et la
comparer a la condition de I'enfant




Fin de vie aux soins intensifs

~lllette d’origine pakistanaise diagnostic
orenatal de malformation cardiaque a
‘echographie

Décision de poursuivre la grossesse et

et laisser Dieu décider

Naissance: fissure labiale et palatine,
doigt surnumeraire

Intubation pour détresse respiratoire




l chirurgie cardiague faite malgre
iImpossibilité d’extubation

En post opéeratoire malacie severe:
tracheotomie?

l Découverte d’anomalies du cerveau
By




Participation de I'équipe a la discussion
Interdisciplinaire sur un possible arrét
de traitement




Recentrer les interventions sur I'enfant:
chacune des interventions est
acceptable mais quelles seront les
souffrances et la qualite de vie avec le
cumul des interventions

Grande importance de la différence

culturelle et des valeurs de la famille

Bien comprendre les valeurs de la
famille

Implication de la famille elargie, si
culturellement requis




Refus des parents de divulguer un pronostic
de mort a un adolescent

Garcon de 15 ans avec leucémie

Consigne des parents de ne pas parler du

Echec de la greffe de moelle osseuse et de la
chimio

Fin de vie éminente

L]
. diagnostic ou du pronostic
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Equipe demandée en consultation pour
planifier les soins de fin de vie toujours
avec la consigne de taire le sujet avec

le garcon




Interventions

Rencontrer les parents pour comprendre leurs
raisons de taire le diagnostique

Leur exposer les conséguences negatives de ne pas
divulguer les informations: isolement, peur,
dépression, fantaisies au sujet de la guerison ou de
la mort qui peuvent étre pire que ce qui va arriver

Isolement des professionnels qui ont peur de se faire
guestionner et de laisser échapper une information

Incapacite du jeune a exprimer ses deésirs et a obtenir
le support nécessaire




Le respect, la vérité et 'autonomie
doivent étre honorés. Le droit a la
veérité est un droit de I'adolescent

Assurer les parents gu’ils seront
accompagnes
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