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ÁRencontres et discussions dans le cadre de mes études 

doctorales 

ÁCongrès et colloques 

ÁQuébec, Canada, Belgique 

 

Á2015: Groupe de travail au CERSSPL sur les soins palliatifs 

pédiatriques 

ÁUne chef de service pr®occup®e par lõexp®rience des professionnels  

 

ÁNaissance dõun projet 

ÁQue connaît-on de cette problématique ? 

ÁDocumenter lõexp®rience des soignants dõici  

ÁObjectif: Identifier la source du malaise pour proposer des solutions 

qui répondront aux besoins ciblés 

 

 

MISE EN CONTEXTE                                      



ÁLes soins palliatifs pédiatriques se distinguent des soins 

palliatifs aux adultes 

 

ÁRecension des écrits: méthodologie 

 

ÁRecension des écrits: principaux résultats 

 

ÁRecension des écrits: Éléments de discussion 

 

ÁGrandes lignes dõun projet de recherche ¨ venir 

CONTENU 



Soutien à 
domicile 

Soins 
palliatifs  

Soins 
palliatifs 

pédiatriques 



 

SPÉCIFICITÉ DES SOINS PALLIATIFS EN 

PÉDIATRIE 

 



Organisation mondiale de la Santé (1998) 
 

Á« Soins actifs globaux sôadressant au corps, à lôesprit 
et à lôâme de lôenfant malade. Ils visent à agir de 
soutien à la famille . Ils commencent lors du 
diagnostic de la maladie et continuent que lôenfant 
reçoit des traitements ou non. Les professionnels de la 
santé, lors de ces soins, évaluent et soulagent la 
détresse physique, psychologique et sociale de lôenfant 
maladeé 
 
Á é les soins palliatifs p®diatriques fonctionnent dans 

une approche multidisciplinaire, qui inclut la famille et 
utilise les ressources de la communauté . Ces soins 
ont lieu dans les centres hospitaliers spécialisés, dans 
une maison de soins palliatifs pédiatriques ainsi que 
dans le domicile familial  » 

DÉFINITIONS DES SOINS PALLIATIFS 

PÉDIATRIQUES 



ÁLe domicile comme lieu de fin de vie pour les enfants atteints 

dõune maladie ¨ issue potentiellement fatale 

 

ÁChoix principal dõune majorit® de familles (Bluebond-Lagner et al., 2013) 

ÁPatients de moins dõun an = d®c¯s majoritairement ¨ lõh¹pital 

ÁPatients âgés de plus dõun an 

Á1/3 hospitalisation la dernière semaine de vie  

ÁEntre 55% et 79%  d®c¯dent ¨ lõh¹pital (Feutdner et al., 2003; Hinson et al., 2016) 

 

ÁDavantage de décès au domicile pour enfants atteints de cancer et 

©g®s de plus dõun an (Eskola et al., 2014). 

 

ÁSatisfaction des familles ayant vécu cette expérience (Hinson et al., 2016; 

Lauer et al., 1983, Vickers et al, 2000) 

ÁSentiment de contrôle sur les évènements 

ÁSentiment de normalité 

ÁImplication de la fratrie 

 

LE D£CĉS DE LõENFANT ë DOMICILE 



Groupe de travail au MSSS, 2006 

INSPQ, 2008 



Groupe 1 Enfants qui présentent des conditions pour lesquelles un traitement curatif est 

possible.  Les soins palliatifs peuvent être nécessaires pendant des périodes 

dôincertitudes ou quand les traitements ne réussissent pas à guérir 

Ex.: Cancer, atteinte cardiaque, rénale ou hépatique importante.  

Groupe 2 Enfants dont la condition nécessite de longues périodes de traitements intensifs 

pour prolonger leur vie et leur permettre de participer aux activités normales de 

leur âge 

Ex.: Fibrose kystique, Dystrophie musculaire.  

Groupe 3 Enfants dont la condition est progressive, sans espoir de guérison, où les 

traitements sont uniquement palliatifs et peuvent sôétendre sur des années  

Ex.: Maladie de Batten, Mucopolysaccharidose  

Groupe 4 Enfants dont la condition présente des problèmes neurologiques sévères qui 

causent de la vulnérabilité et une susceptibilité accrue aux complications, et qui 

peuvent amener une détérioration non prévisible, mais quôon ne considère pas 

comme progressive   

Ex.: Accidents avec atteinte neurologiques, Paralysie cérébrale sévère  

Groupe 5 

(MSSS) 

Nouveau-nés dont lôespérance de vie est très limitée  

Groupe 6 

(MSSS) 

Enfants qui subissent des traumatismes intentionnels ou non, aussi que les morts 

subites du nourrisson et les mortinaissances. Les services et les soins sont 

destinés à la famille et aux proches 



2014 QUÉBEC 

Population 0-19 ans 1 717 092 

Enfants admissibles aux s.p.p 2 903 

Seulement entre 5 et 12 % de ces enfants recevraient des soins palliatifs 

pédiatriques par une équipe interdisciplinaire spécialisée (Widger et coll., 2007) 



a. Rareté de la situation, MAIS 
importantes conséquences sur un grand 
nombre de personnes 

 
Á2014: Population du Qc: 8 214 885  

Á1 717 092 => 0 -19 ans 

 

Á2014: Décès: 63 000 

Á649 enfants et adolescents 

Á60%: 0 -1 an 

Á18%: 1 -14 ans 

Á22%: 15 -19 ans 

SPÉCIFICITÉ DES SOINS PALLIATIFS 

 EN PÉDIATRIE 

 

 



 
 
b. Caractère différent des maladies touchant lôenfant (rareté, 
progression rapide et difficile à prévoir, etc.) .  

 

c. La physiologie de lôenfant est en développement = impact 
sur les traitements et les effets secondaires 

 

d. Évaluation et gestion de la douleur    

 

e. Importance du répit  
ÁRépercussions sur les familles des avancées technologiques dans le 

domaine biomédical  

SPÉCIFICITÉ DES SOINS PALLIATIFS 

PÉDIATRIQUES 



f. Importance de lôintimité familiale. Place centrale est laissée 
aux parents, lôéquipe soignante agit en soutien 

ÁApproche centrée sur la famille 

ÁPrésence de la fratrie, des grands-parents 

 

 

g. Importance des notions de développement de lôenfant 
(cognition). Différentes façons dôévaluer ses besoins et de 
lôaccompagner doivent être util isées ( jeu, dessin, musique, 
etc.)  

 

h. Enjeux éthiques fréquents 

 
(Go ldman  e t  co l l .,  2012 ;  MSSS,  2006) 

 

 

 

 

 

 



Facteurs de 
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Soins palliatifs  
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première ligne 



ÁDe type narrative 

 

Á«Quels sont les facteurs de stress et de 
satisfaction vécus par les intervenants de 
première ligne impliqués dans 
lõaccompagnement dõenfants en soins palliatifs 
à domicile. » 

 

«Les participants à cette étude affirment être 
plus confortables dans lõaccompagnement 
dõadultes plut¹t que lõaccompagnement 
dõenfants.è (Qu inn  &  Ba i l ey,  2011) 

RECENSION DES ÉCRITS  



ÁStress au travail:  

ÁRéponse menaçante de nature physique et 
émotionnelle survenant  lorsque les demandes 
li®es ¨ lõenvironnement de travail EXCĉDENT les 
capacités adaptatives ou les ressources de 
lõemploy®  (National Institute of Occupational Safety and Health, 1999) 

 

ÁLien avec le modèle transactionnel de Lazarus et 
Folkman sur le stress et lõadaptation (1984) 
impliquant une évaluation cognitive de la 
situation 
 

CADRE CONCEPTUEL 



Le stress au travail engendre des conséquences au 

niveau organisationnel, notamment: 

Áč   absent®isme de lõemploy® (Brun, Biron, Martel, & Ivers, 2003) 

ÁĎ performance et productivit® de lõemploy® (Beehr, Jex, Stacy, & Murray, 2000) 

  

Engendre des conséquences au niveau individuel, 

notamment:  

Áč  de lõincidence de probl®matiques de sant® (Niedhammer, Tek, Starke, & 

Siegrist, 2004) 

Á Épuisement au travail (Jourdain & Chênevert, 2010) 

ÁĎ de la satisfaction au travail (Fill ion, 2007) 

 



ÁCatégorisation des facteurs de stress/facteurs 

de satisfaction rencontrés par les infirmières 

en soins palliatifs (F i l l i on ,  2003 ,  2007)  

 

ÁStresseurs/sources de satisfaction de type 

organisationnel 

ÁStresseurs/facteurs de satisfaction de type 

professionnels 

ÁStresseurs/facteurs de satisfaction de type 

personnels 



Facteurs de 
stress/satisfaction 
organisationnels 

Facteurs de 
stress/satisfaction 

professionnels  

Intervenants de 
première ligne 
impliqués en  

soins palliatifs 
pédiatriques à 

domicile 

Facteurs de 
stress/satisfaction 

personnels 



ÁNovembre et décembre 2015: recherche 

dans les bases de données 

ÁCINAHL, Medline, PsychINFO et Embase 

ÁMots-clés utilisés: 
 

MÉTHODOLOGIE 



Professionnels de la 

santé 

Soins 

palliatifs 

Pédiatrie Domicile 
O

U
 

Health personnel 

Healthcare provider 

Healthcare worker 

Pediatrician 

Professional 

Home care 

professional 

Community health 

worker 

Nurse 

Physician 

Social worker 

 

AND Palliative 

care 

Terminal 

care 

End-of-life 

care 

 

AND Pediatric 

Paediatric 

Young 

Youth 

Juvenile 

Minor 

Child 

Infant 

Adolescent 

teen 

 

AND Home 

Domiciliary 



 

Crit¯res dõinclusion 

 

Crit¯res dõexclusion 

Écrit en français ou en anglais 

 

Écrits dans une langue autre que le franais ou lõanglais 

Publié depuis 2000 

 

Publié avant 2000 

Études empiriques (qualitatives ou 

quantitatives) et revues de littérature 

 

Commentaires, éditoriaux, résumés de conférences 

Patients =  0-18 ans atteints dõune 

maladie à issue potentiellement fatale 

(selon les groupes publiés dans les 

Normes) 

 

Patients = 18 + 

Patients = atteints dõune maladie qui ne menace pas la 

vie. 

Population: Professionnels de la santé 

impliqués dans les équipes de soins de 

première ligne 

 

Populations: Parents, proches, patients, Professionnels de 

la santé impliqués dans des équipes tertiaires. 

Lieu de soins:  domicile 

 

Lieu des soins: Hôpital, maison de soins palliatifs 

Articles dont lõobjet dõ®tude sõint®resse 

aux facteurs de stress ou de satisfaction 

(expérience, besoins, limites 

organisationnelles, perceptions , etc.) 

 

Articles dont lõobjet dõ®tude est le deuil des professionnels 



Articles identifiés par le biais des 
banques de données (n = 652) Articles rejetés en raison de 

duplication (n = 100) ou de la 
rédaction dans une langue autre que 
ƭŜ ŦǊŀƴœŀƛǎ ƻǳ ƭΩŀƴƎƭŀƛǎ όƴ Ґ фύ 

Résumés évalués pour vérifier la 
pertinence (n = 543) Articles rejetés, car ne rencontrent 

Ǉŀǎ ƭŜǎ ŎǊƛǘŝǊŜǎ ŘΩƛƴŎƭǳǎƛƻƴ ǎǳƛǾŀƴǘǎΥ 
publié avant 2000 (n = 69), et articles 

qui ne rencontrent pas les critères 
ŘΩƛƴŎƭǳǎƛƻƴ ƭƛŞǎ ŀǳȄ ǇŀǘƛŜƴǘǎΣ Ł ƭŀ 
ǇƻǇǳƭŀǘƛƻƴΣ ŀǳȄ ǘȅǇŜǎ ŘΩŞǘǳŘŜǎ  Ŝǘ ŀǳ 

lieu de soins (n = 446) 

Articles rencontrant tous les 
ŎǊƛǘŝǊŜǎ ŘΩƛƴŎƭǳǎƛƻƴ όƴ Ґ фύ Ҍ о 

articles provenant des 
bibliographies des articles 

conservés (n = 12) 

Articles intégraux évalués pour 
vérifier la pertinence (n = 28) 

Articles rejetés, car ils ne rencontrent 
Ǉŀǎ ƭŜ ŎǊƛǘŝǊŜ ŘΩƛƴŎƭǳǎƛƻƴ ƭƛŞǎ ŀǳȄ 

facteurs de stress ou de satisfaction  
(n = 19)  
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