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Des soins palliatifs aux soins Des soins palliatifs aux soins 
intensifs pintensifs péédiatriques? (SIP)diatriques? (SIP)

««Aux soins intensifs, il faut espAux soins intensifs, il faut espéérer le rer le 
mieux, mais il faut se prmieux, mais il faut se prééparer au pire.parer au pire.»»

JeanJean--Marie BoutonMarie Bouton



Des soins palliatifs aux SIP  ? Des soins palliatifs aux SIP  ? 



Des soins palliatifs aux SIP ?Des soins palliatifs aux SIP ?

•• Entre 71% et 83% des dEntre 71% et 83% des dééccèès ds d’’enfants enfants 
qui se produisent qui se produisent àà ll’’hôpital ont lieu sur hôpital ont lieu sur 
des unitdes unitéés de soins intensifs.s de soins intensifs.

(Farrell, Gauvin & Hubert, 2004)(Farrell, Gauvin & Hubert, 2004)

•• La majoritLa majoritéé de ces dde ces dééccèès surviennent s surviennent 
apraprèès ds déécisions de limiter ou dcisions de limiter ou d’’arrêter les arrêter les 
traitement.traitement.

(Roy, (Roy, CanouCanouïï, Hubert, & Parisien, 2007), Hubert, & Parisien, 2007)



Des soins palliatifs aux SIP ?Des soins palliatifs aux SIP ?

•• Aux SIP, 72% des dAux SIP, 72% des dééccèès sont s sont 
prpréévisibles, attendus, visibles, attendus, àà court ou court ou àà
long terme, et suivent des dlong terme, et suivent des déécisions cisions 
de de 
–– Non rNon rééanimationanimation
–– Arrêt ou abstention de traitementArrêt ou abstention de traitement
–– DDééclaration de mort cclaration de mort céérréébralebrale

(Garros, 2003)(Garros, 2003)



Des soins palliatifs aux SIP ?Des soins palliatifs aux SIP ?

•• Dans une autre Dans une autre éétude, on mentionne que tude, on mentionne que 
87% des enfants ayant re87% des enfants ayant reççu des soins de u des soins de 
fin de vie se trouvaient aux soins intensifs fin de vie se trouvaient aux soins intensifs 
au moment de leur dau moment de leur dééccèès.s.

•• De ce nombre (87%), 56% De ce nombre (87%), 56% éétaient aux taient aux 
soins intensifs psoins intensifs péédiatriques, et 31% diatriques, et 31% 
éétaient aux soins intensifs ntaient aux soins intensifs nééonataux.  onataux.  

(Carter, (Carter, HowensteinHowenstein, , GilmerGilmer, , ThroopThroop, France & , France & WhitlockWhitlock, 2004), 2004)



Des soins palliatifs aux SIP ?Des soins palliatifs aux SIP ?

•• Nombreux enjeux et obstaclesNombreux enjeux et obstacles
•• Structure organisationnelleStructure organisationnelle
•• Contraintes de temps/organisation du travailContraintes de temps/organisation du travail
•• Manque de ressourcesManque de ressources
•• Lieux physiquesLieux physiques
•• Manque de formation spManque de formation spéécifiquecifique
•• ContinuitContinuitéé des soins et servicesdes soins et services

BeckstrandBeckstrand, Clark , Clark CallisterCallister, Kirchhoff, (2006), Kirchhoff, (2006)
Jones, Jones, SampsonSampson, , GreathouseGreathouse, , LegettLegett, , HiggersonHiggerson, et Christie, (2007), et Christie, (2007)



Des soins palliatifs aux SIP ?Des soins palliatifs aux SIP ?

•• Nombreux enjeux et obstaclesNombreux enjeux et obstacles
•• Mort perMort perççue comme un ue comme un ééchec /abandon chec /abandon 

ththéérapeutiquerapeutique
•• DDééfis de la communicationfis de la communication
•• TechnologieTechnologie
•• Prise de dPrise de déécisioncision
•• Acharnement thAcharnement théérapeutique (*ou palliatif*)rapeutique (*ou palliatif*)

BeckstrandBeckstrand, Clark , Clark CallisterCallister, Kirchhoff, (2006), Kirchhoff, (2006)
Jones, Jones, SampsonSampson, , GreathouseGreathouse, , LegettLegett, , HiggersonHiggerson, et Christie, (2007), et Christie, (2007)



LL’’histoire de Jasonhistoire de Jason

•• GarGarççon de 12 moison de 12 mois
•• Transfert dTransfert d’’un autre centre hospitalier un autre centre hospitalier 

pour atteinte moelle pour atteinte moelle éépinipinièère haute     re haute     
(chute (chute àà la garderie)la garderie)

•• DDééttéérioration respiratoire nrioration respiratoire néécessitant cessitant 
intubation et transfert aux soins intensifs intubation et transfert aux soins intensifs 
dans les heures suivant son arrivdans les heures suivant son arrivéée e àà
ll’’urgenceurgence



LL’’histoire de Jasonhistoire de Jason

•• Multiples examens diagnostiques rMultiples examens diagnostiques réépartis partis 
sur plusieurs mois pour dsur plusieurs mois pour dééterminer la terminer la 
nature et lnature et l’é’étiologie de ltiologie de l’’atteinte atteinte 
mméédullaire:dullaire:

–– RRéésonnances magnsonnances magnéétiques tiques 
–– EMG, EEGEMG, EEG
–– Scintigraphies au galliumScintigraphies au gallium
–– Biopsies musculairesBiopsies musculaires
–– ÉÉtude de nerfstude de nerfs



LL’’histoire de Jasonhistoire de Jason

•• Diagnostic myDiagnostic myéélite de C1 lite de C1 àà T1 T1 éévoluant voluant 
vers une atrophie mvers une atrophie méédullaire cervicale dullaire cervicale 
importante  :  pronostic sombreimportante  :  pronostic sombre

•• 22èème avis recherchme avis recherchéé :  My:  Myéélite dlite d’é’étiologie tiologie 
postpost--infectieuse/immunologique. Pronostic infectieuse/immunologique. Pronostic 
sombresombre



LL’’histoire de Jasonhistoire de Jason

•• Nombreuses rNombreuses rééunions multidisciplinaires unions multidisciplinaires 
en cours den cours d’’hospitalisation pourhospitalisation pour……
–– Discuter de lDiscuter de l’’incertitude par rapport au incertitude par rapport au 

diagnosticdiagnostic
–– Souhaits des parentsSouhaits des parents
–– Conduite Conduite àà tenir face au pronostic et tenir face au pronostic et àà

ll’é’évolution de la condition de Jasonvolution de la condition de Jason



LL’’histoire de Jasonhistoire de Jason

•• Aucune altAucune altéération son ration son éétat de consciencetat de conscience
–– Bon Bon éétat dtat d’é’éveil veil 
–– Contact visuel adContact visuel adééquatquat
–– ReconnaReconnaîît ses parentst ses parents
–– Parvient Parvient àà communiquer malgrcommuniquer malgréé incapacitincapacitéé de de 

parler ou de faire des sons (tube parler ou de faire des sons (tube 
endotrachendotrachééalal) et de bouger les membres) et de bouger les membres

–– CuriositCuriositéé éévidente face vidente face àà ce qui lce qui l’’entoure.entoure.



LL’’histoire de Jason histoire de Jason 

•• Nombreux soins et traitements nNombreux soins et traitements néécessaires cessaires 
àà sa condition:sa condition:

–– Aspirations Aspirations endotrachendotrachééalesales frfrééquentesquentes
–– Sevrages Sevrages ventilatoiresventilatoires
–– Prises de sang par microPrises de sang par micro--mmééthode frthode frééquentesquentes
–– Gavages intermittents via Gavages intermittents via levinelevine
–– ErgothErgothéérapie et physiothrapie et physiothéérapie intensivesrapie intensives
–– DifficultDifficultéé avec le soulagement de la douleur/inconfortavec le soulagement de la douleur/inconfort
–– Bruits ambiants Bruits ambiants 



La perspective dLa perspective d’’une infirmiune infirmièèrere

•• Stress prStress préésent par rapport sent par rapport àà la condition la condition 
du patient et du patient et àà sa famillesa famille

•• DDééveloppement dveloppement d’’une relation de une relation de 
confiance avec le patient et sa familleconfiance avec le patient et sa famille



La perspective dLa perspective d’’une infirmiune infirmièèrere



La perspective dLa perspective d’’une infirmiune infirmièèrere



La perspective dLa perspective d’’une infirmiune infirmièèrere

•• Transition vers les Transition vers les 
soins palliatifs de fin soins palliatifs de fin 
de vie et de vie et 
éétablissement dtablissement d’’une une 
ddéémarche de soinsmarche de soins

•• DDéécision dcision d’’extubationextubation



La perspective dLa perspective d’’une infirmiune infirmièèrere

•• ÉÉmotions +++ pour lmotions +++ pour l’’infirmiinfirmièère au chevetre au chevet
•• DifficultDifficultéés rencontrs rencontréés lorsque certains soignants s lorsque certains soignants 

sont plus rsont plus rééticents face ticents face àà la dla déémarche de soins marche de soins 
éétablietablie

•• Tension, stress, Tension, stress, éémotions contradictoires, motions contradictoires, 
conflits de valeurs personnelles et conflits de valeurs personnelles et 
professionnelles, non reconnaissance de professionnelles, non reconnaissance de 
ll’’importance du rôle de limportance du rôle de l’’infirmiinfirmièère en situation re en situation 
de soins palliatifs aux soins intensifs.de soins palliatifs aux soins intensifs.



ÀÀ la fin de la viela fin de la vie……

•• RRééunion dunion d’é’équipe postquipe post--mortem mortem 
–– Retour sur ce qui sRetour sur ce qui s’’est passest passéé
–– Informer les membres de lInformer les membres de l’é’équipe absents lors quipe absents lors 

du ddu dééccèès de Jasons de Jason
–– Opinion dOpinion d’’un membre de lun membre de l’é’équipe: quipe: 

«…«…plusieurs plusieurs ééllééments ments éétaient rassembltaient rassembléés pour s pour 
que cette fin de vie soit vouque cette fin de vie soit vouéée e àà ll’é’échecchec…»…»



ÀÀ la fin de la viela fin de la vie……

•• Ce qui aurait pu être catastrophique:Ce qui aurait pu être catastrophique:

•• Absence de soutien de lAbsence de soutien de l’é’équipe mquipe méédicaledicale

•• Absence de clartAbsence de clartéé dans les directives dans les directives 

•• Absence de cohAbsence de cohéésion entre les membres de sion entre les membres de 
ll’é’équipequipe



ÀÀ la fin de la viela fin de la vie……

•• Ce qui aurait pu être catastrophique:Ce qui aurait pu être catastrophique:

•• AmbiguAmbiguïïttéé dans les plans de traitementsdans les plans de traitements

•• Omission de se rOmission de se rééfféérer rer àà ll’é’équipe des soins quipe des soins 
palliatifs pour leur expertise et leur soutien, tant palliatifs pour leur expertise et leur soutien, tant 
pour les parents/famille de Jason que pour le pour les parents/famille de Jason que pour le 
personnel des soins intensifs. personnel des soins intensifs. 



Ce que cette histoire nous a laissCe que cette histoire nous a laisséé

•• Moments trMoments trèès intenses s intenses àà vivre comme soignants vivre comme soignants 
mais qui nous font grandirmais qui nous font grandir

•• Implication primordiale des diffImplication primordiale des difféérents rents 
professionnels liprofessionnels liéés au patient et sa familles au patient et sa famille

•• Importance du rôle jouImportance du rôle jouéé par le mpar le méédecindecin--pivot: pivot: 
humanisme, empathie, respect, choix des motshumanisme, empathie, respect, choix des mots

•• Importance de la planificationImportance de la planification
•• LeLeççons ons àà retenir pour amretenir pour amééliorer la place des liorer la place des 

soins palliatifs en contexte de soins intensifs soins palliatifs en contexte de soins intensifs 



Ce que cette histoire nous a laissCe que cette histoire nous a laisséé

•• Respect des dRespect des déésirs des parentssirs des parents
•• LL’é’équipe mquipe méédicale a cherchdicale a cherchéé àà connaconnaîître les besoins tre les besoins 

éémotifs de toute lmotifs de toute l’é’équipequipe
•• Les infirmiLes infirmièères de tous les quarts de travail ont res de tous les quarts de travail ont ééttéé

tenues au courant de la situation par des rencontres tenues au courant de la situation par des rencontres 
avec les mavec les méédecins et ldecins et l’é’équipe des soins palliatifs.quipe des soins palliatifs.

•• Les intervenants prLes intervenants préésents lors des derniers jours ont sents lors des derniers jours ont ééttéé
choisis, pour rchoisis, pour réépondre le mieux possible aux besoins du pondre le mieux possible aux besoins du 
patient et de sa famillepatient et de sa famille

•• CohCohéésion entre les infirmision entre les infirmièères et les mres et les méédecinsdecins



Ce que cette histoire nous a laissCe que cette histoire nous a laisséé

Un beau souvenirUn beau souvenir

La conviction quLa conviction qu’’il est possible de il est possible de 
bien faire les choses malgrbien faire les choses malgréé les les 

embembûûches ches 





En terminantEn terminant……

«« AllowingAllowing the patient to have a good the patient to have a good deathdeath
shouldshould givegive cause for satisfaction, cause for satisfaction, sincesince in in 
somesome aspects, aspects, itit isis similarsimilar to to savingsaving a a 
life.life.»»

((MasriMasri, Farrell, Lacroix, Rocker & , Farrell, Lacroix, Rocker & ShemieShemie, 2000), 2000)
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