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Les progrés médicaux, technologiques
et scientifiques réalisés au cours des dernieres
décennies permettent a de nombreux enfants
de survivre a la prématurité, aux maladies
graves ou a des traumatismes physiques. Des
études démontrent que la vie des familles vi-
vant au quotidien avec un enfant gravement
malade ou polyhandicapé entraine son lot de
bouleversements, dont le réaménagement des
roles familiaux, le fardeau financier, la détresse
psychologique, les tensions au sein du couple
(Dewan & Cohen, 2013; Anderson & Davis,
2011; Champagne et al, 2014), l'effritement
des liens sociaux (Edelstein et al., 2017), une
souffrance de la fratrie et une méconnaissance
de leurs besoins (Olivier-D’ Avignon, 2012). Le
contexte social et politique multiplie les défis
auxquels sont exposés ces parents qui doi-
vent souvent se battre pour obtenir 1'aide et le
soutien correspondant a leurs besoins.

Dans le but de fournir a ces enfants gravement
malades, ainsi qu’a leur famille, la meilleure

qualité de soins possibles, plusieurs enfants
sont admissibles a recevoir des soins palliatifs
pédiatriques (SPP). S’inspirant de référenti-
els québécois et européens, le Réseau franco-
phone des soins palliatifs pédiatriques définit
cette approche de soins comme « des soins ac-
tifs et complets, englobant les dimensions phy-
sique, psychologique, sociale et spirituelle. Le
but des soins palliatifs est d’aider a maintenir
la meilleure qualité de vie possible a 1’enfant
et d’offrir du soutien a sa famille; cela inclut le
soulagement des symptomes de 'enfant, des
services de répit pour la famille et des soins
jusqu’au moment du déces et durant la période
de deuil. Le suivi de deuil fait partie des soins
palliatifs, quelle que soit la cause du déces,
ce qui inclut les traumatismes et les pertes
dans la période périnatale » (https://www.
pediatriepalliative.org). Les soins palliatifs
sont pertinents a tout stade de la maladie ou
de la condition qui menace la vie de I'enfant et
s’inscrivent en complémentarité avec des soins
a visée curative (OMS, 2018). Dans certains
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cas, la phase palliative peut s’étendre sur
quelques années et chevaucher 1'enfance et
I’age adulte. Les SPP incluent les soins de fin
de vie, mais ne s’y limitent pas. Ils ont pour
objectif d’apaiser la souffrance du trées jeune
enfant jusqu’a l’adolescent et d’optimiser
sa qualité de vie. Ils visent aussi a offrir de
'aide, du soutien et du répit aux membres
de la famille. En cela, les SPP integrent des
soins complets et holistiques tout au long de
la vie de I'enfant, au moment de sa mort et
tout au long du processus de deuil vécu par
ses proches. A ce jour, peu de données sont
disponibles pour déterminer précisément
le nombre d’enfants susceptibles de béné-
ficier de soins palliatifs puis ceux y ayant
réellement acces. Connor, Downing et Mar-
ston (2017) estiment a 21 millions le nombre
d’enfants dans le monde qui auraient besoin
de SPP. Pour leur part, Arias-Casais et al.
(2020) affirment qu’environ 170 000 enfants
meurent chaque année en Europe d’une
maladie limitant ou menagant leur vie.

Un vaste mouvement international, amorcé
au début du nouveau millénaire, a donné
lieu a I'adoption de différentes politiques
afin de prendre en compte les besoins partic-
uliers des enfants et des adolescents grave-
ment malades et ceux de leurs familles. Des
normes européennes relatives aux SPP ont
été formulées dans un document appelé IM-
PaCCT (International Meeting for Palliative
care in Children) publiées en 2006 et cha-
peauté par I’European Association of Pallia-
tive Care (EAPC). Ce document de référence
définit les SPP, les criteres d’orientation
et les indicateurs de qualité (Craig et al.,
2008). Ces normes ont conduit a la création
d'un comité de travail pédiatrique au sein
de 1’Association européenne de soins pal-
liatifs (www.eapc.org). Pendant la méme
période, le Québec s’est doté de normes
en matiere de SPP. Un comité a été mis en
place par le gouvernement dont les travaux
ont permis d’identifier des criteres pour as-

surer le développement de soins palliatifs
pédiatriques de qualité. Ces normes sont
construites autour de quatre axes centraux a
savoir : 1) une approche globale centrée sur
I'enfant et sa famille; 2) I'interdisciplinarité;
3) I'amélioration continue de la qualité; 4) la
gouvernance clinique. Ot, aucun mécanisme
n’a été mis en place pour assurer le suivi de
ces normes et de leur mise en application
dans les différents milieux de pratique. En
2014, la Belgique est le seul pays au monde
a élargir la loi sur l'euthanasie aux mineu-
rs, sans aucune limitation d’age, mais avec
des conditions trés restrictives entrainant
un large débat éthique (Friedel, 2014). Au
Canada, les ministres de la Santé et de la Jus-
tice ont mandaté le Conseil des académies
canadiennes (CAC) pour analyser la ques-
tion de 'aide médicale a mourir pour les
mineurs matures (Groupe de travail du co-
mité d’experts sur I’AMM pour les mineurs
matures, 2018). Le rapport fait état des con-
naissances sur l’aide médicale a mourir pour
les mineurs matures et ne fournit aucune re-
commandation.

Les avancées scientifiques en soins palliatifs
en contexte pédiatrique ont permis, depuis le
milieu des années 1990, de mieux connaitre
la réalité de ces enfants et ces adolescents et
leurs familles et de développer des pratiques
d’accompagnement dans une perspective
biopsychosociale (Graham et al., 2006). Ce
numéro thématique vise a réfléchir aux en-
jeux contemporains entourant les soins pal-
liatifs en contexte pédiatrique. Il s’adresse
aux professionnels, aux chercheurs et aux
gestionnaires interpellés par cette question.
Voici une liste non exhaustive des themes
qui pourraient étre abordés dans ce numéro:

* Les expériences et les besoins de 'enfant
malade et ceux de sa famille et les pra-
tiques novatrices d’accompagnement

® Le réseau de soutien autour de I'enfant
gravement malade et sa famille.
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e Lasouffrance et la satisfaction vécues par
les équipes soignantes

* Le travail en équipe interdisciplinaire et
la continuité des soins dans le contexte
des

 Les politiques sociales et les plans
d’action et d’intervention en soins pal-
liatifs pédiatriques et 1'évaluation de la
qualité des soins et services en soins pal-
liatifs pédiatriques.

e L’acces aux soins palliatifs en contexte
pédiatrique.

* Les enjeux éthiques et sociaux des soins
palliatifs pédiatriques et de I’euthanaise/
aide médicale a mourir en contexte pédi-

atrique.
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