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MESSAGE DU MINISTRE 
 
 
 
 
 
J’ai le plaisir de vous présenter le document intitulé Normes en matière de soins palliatifs pédiatriques 
préparé par un groupe de travail spécialement mandaté à cette fin. Ce document s’adresse à toutes les 
équipes soignantes de la santé et des services sociaux œuvrant auprès des enfants et de leurs familles. Il 
constitue un point de repère permettant d’établir des normes de pratique, afin que les enfants, les 
adolescents et leurs familles reçoivent une attention particulière en raison de la spécificité de leurs besoins 
et de la difficulté d’envisager la mort prématurée. 
 
Ces normes propulsent le Québec en tant que chef de file en matière de soins palliatifs pédiatriques. La 
mise en œuvre de ces normes sera un autre exemple de la volonté et de la capacité des Québécoises et 
des Québécois d’innover en assurant des services adaptés aux besoins des enfants et des familles 
éprouvées. 
 
Je souhaite que ces normes deviennent une référence en regard des soins palliatifs pédiatriques. Je vous 
encourage à leur accorder toute l’attention nécessaire puisque le succès de cette démarche repose sur 
l’engagement de chaque personne et de chaque équipe de soignants en relation avec les enfants malades 
et les membres de leur famille. 
 

 
 
Philippe Couillard 
Ministre de la Santé et des Services sociaux 



 

 



 

 

 
 

Message de la Direction de la lutte contre le cancer 
 
 
 
La politique en soins palliatifs de fin de vie mentionne qu’en matière de soins palliatifs, les enfants, les 
adolescents et leurs familles méritent une attention particulière. À l’hiver 2004, un comité de travail a été 
mandaté par la Direction de la lutte contre le cancer pour développer et établir des normes de pratique en 
matière de soins palliatifs pédiatriques. 
 
Je suis heureux de vous présenter le fruit de leurs travaux. Je les remercie chaleureusement pour la rigueur 
et l’engagement qu’ils ont toujours démontrés et particulièrement la docteure Linda Côté-Brisson qui a su 
coordonner cette entreprise avec détermination. 
 
Les normes et les critères proposés visent à développer les soins palliatifs pédiatriques selon une approche 
interdisciplinaire et un souci d’amélioration continue. Ils visent également à ce que les soins soient polarisés 
sur les besoins de l’enfant et de sa famille. Ces normes reposent sur une revue de littérature et une vaste 
consultation auprès d’experts, de parents, de soignants, de ressources communautaires et de bénévoles. 
 
Une attention particulière a été portée à certains volets de la pratique en soins palliatifs pédiatriques en 
tenant compte des modèles organisationnels développés spécifiquement pour cette clientèle. En outre, des 
critères sont proposés pour chacune des normes pour faciliter leur application. 
 
Une grille de suivi et d’évaluation pour l’application des normes en matière de soins palliatifs pédiatriques 
est proposée. Celle-ci se veut un outil simple et pratique pour les équipes de soignants désireuses de 
mettre en place ou d’améliorer la qualité des soins palliatifs pédiatriques. 

  
Antoine Loutfi, M.D. FRCSC. FACS.    Brigitte Laflamme 
Directeur       Directrice adjointe 
Direction de la lutte contre le cancer 
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Résumé 
À l’automne 2004, la Direction de la lutte contre le cancer du ministère de la Santé et des Services sociaux 
(MSSS) a mis sur pied un groupe de travail pour formuler des normes québécoises en matière de soins 
palliatifs pédiatriques. Les normes retenues favoriseront une approche standardisée et cohérente assurant 
aux enfants et aux familles des soins palliatifs de qualité, quel que soit leur lieu de résidence ou le lieu de 
prestation des services. 
Les normes servent de points de repère et visent l’atteinte d’un niveau d’excellence. Des critères ont été 
définis pour chacune des normes afin que l’on puisse traduire celles-ci en mesures précises et en actions 
concrètes. Ces critères permettent à chaque équipe et à chaque établissement d’évaluer leur performance, 
de cibler les domaines nécessitant une amélioration et de trouver les façons de remédier aux problèmes 
décelés. 
Les normes s’adressent à toutes les équipes qui soignent des enfants en phase palliative et offrent des 
services à leur famille et à ceux qui sont responsables de l’organisation des services et de la formation en 
soins palliatifs pédiatriques. Les équipes visées incluent les équipes traitantes et les équipes de soins 
palliatifs, peu importe où elles se trouvent dans le réseau de la santé. 
Pendant ses travaux, le groupe de travail a revu les définitions utilisées pour décrire les soins palliatifs 
pédiatriques à l’échelle internationale. Une revue de la littérature scientifique, des sites Internet d’intérêt et 
de la littérature grise a constitué la base du travail d’élaboration des normes. Une attention particulière a été 
portée à certains volets des soins palliatifs pédiatriques, tels les besoins des enfants et des familles, la 
qualité des soins, les différentes étapes relatives aux soins palliatifs pédiatriques et les modèles 
organisationnels développés spécifiquement pour les enfants.  Le groupe de travail a aussi tenu compte de 
l’expérience acquise dans le domaine des soins palliatifs destinés aux adultes et des initiatives québécoises 
et canadiennes en matière de soins palliatifs pédiatriques, de même qu’il a tenu des consultations auprès 
de personnes clés afin d’enrichir sa démarche. Finalement, les initiatives d’autres pays découlant de 
diverses politiques et normes dans le domaine des soins palliatifs ont également été prises en 
considération dont celles de l’Australie, des États-Unis, de la France, du Royaume-Uni et de la Nouvelle-
Zélande. 
Les normes ont été formulées selon quatre axes : 

I) soins centrés sur l’enfant et sa famille ; 
II) interdisciplinarité ; 

III) amélioration continue de la qualité ; 
IV) gouvernance clinique. 

L’approche voulant que l’on centre les soins sur l’enfant et sa famille fait largement consensus dans le 
domaine des soins palliatifs pédiatriques. Selon cette approche, l’enfant est au cœur des préoccupations. 
La qualité de vie de l’enfant et celle de sa famille, sont intimement liées et leur maintien constitue l’objectif 
ultime des soins palliatifs. La famille comprend la mère, le père, les frères et les sœurs, les grands-parents 
et toute autre personne ayant un lien significatif avec l’enfant ou ses parents. Cette approche aide les 
enfants et leur famille à atteindre leurs objectifs sur les plans physique, psychologique, social et spirituel. 
Les normes relatives aux soins centrés sur l’enfant et sa famille touchent la réponse aux besoins des 
enfants et des familles, la communication, la participation à la prise de décision et la continuité des soins. 
Le fonctionnement en équipe interdisciplinaire permet de mieux articuler les efforts des intervenants et de 
tirer le meilleur profit possible de la complémentarité des expertises. Il implique une collaboration entre les 
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intervenants, les enfants et les parents. La composition d’une équipe offrant des soins palliatifs pédiatriques 
dépend des multiples expertises nécessaires pour répondre aux besoins des enfants et des familles. Le 
soutien fourni par l’établissement est déterminant pour le succès des équipes interdisciplinaires. Les 
normes proposées visent donc la composition de l’équipe interdisciplinaire, le mode de fonctionnement de 
cette équipe et le soutien sur lequel celle-ci  devrait pouvoir compter. 
Chacun de ces intervenants et chacune des équipes doivent maintenir leur compétence en soins palliatifs 
pédiatriques par une formation adéquate et par l’adoption d’une pratique fondée sur les données probantes 
les plus récentes. La formation sera enfin enrichie par un plan d’amélioration continue de la qualité intégrant 
l’évaluation des pratiques et de l’organisation des services et la participation de l’équipe ou de certains de 
ses membres à des travaux de recherche. À ce chapitre, les normes couvrent les exigences de formation 
en soins palliatifs pédiatriques, l’adoption de pratiques basées sur des données probantes, l’évaluation des 
pratiques et la recherche. 
La gouvernance clinique se fonde sur une vision commune, partagée par les gestionnaires et les 
intervenants, des buts à atteindre. Cette complicité clinico-organisationnelle permet de mettre à profit les 
ressources, les structures et les processus pour l’atteinte des objectifs de qualité fixés. La gouvernance 
clinique crée un climat organisationnel propice à l’excellence et favorise la qualité du travail clinique. La 
reconnaissance des besoins propres aux enfants et à leur famille sur le plan de la santé est nécessaire 
pour une gouvernance clinique appropriée dans le domaine des soins palliatifs pédiatriques. Cette 
reconnaissance doit se traduire concrètement dans les décisions prises par les établissements, les centres 
de santé et services sociaux les agences de la santé et des services sociaux (ASSS) et le MSSS. La norme 
concernant la gouvernance clinique vise à ce que les politiques, les ressources et les structures 
institutionnelles encouragent l’amélioration continue de la qualité des soins palliatifs pédiatriques offerts au 
Québec. 

 
Grâce à l’adoption récente de la Politique en soins palliatifs de fin de vie, mais aussi grâce au travail 
soutenu de plusieurs intervenants dans les domaines de la pédiatrie, des soins palliatifs pédiatriques et des 
soins palliatifs pour adultes, le Québec traverse actuellement une période propice à l’amélioration continue 
des soins palliatifs pédiatriques dans toutes ses régions. Les normes peuvent encourager ces efforts 
d’amélioration de la qualité. La formulation de normes est une étape, il s’agit maintenant d’en assurer 
l’adoption et de mettre en place les mécanismes favorisant leur application. 
 

L’annexe 3 du présent document propose une grille de suivi et d’évaluation pour 
l’application des normes en matière de soins palliatifs pédiatriques selon les quatre axes 
définis. Cette annexe est en soi un document autonome qui permet de suivre la mise en 
œuvre des normes proposées. Elle prévoit des espaces pour évaluer chaque norme selon 
une échelle de notation simple ainsi que pour consigner les améliorations à prévoir afin 
d’améliorer et d’optimiser les pratiques en matière de soins palliatifs pédiatriques.  
Cette annexe se veut un outil de suivi et d’évaluation simple, souple, pratique, qui 
englobe les différentes facettes des SPP et s’appuie sur les propositions du groupe de 
travail. Elle est disponible en version électronique à l’adresse suivante : 
www.msss.gouv.qc.ca/cancer 
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Liste des abréviations  
ACT Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families 

AETMIS Agence d’évaluation des technologies et des modes d’intervention en santé 

ASSS  Agence de la santé et des services sociaux 

CCASS  Conseil canadien d’agrément des services de santé 

CHAU Centre hospitalier affilié universitaire 

CHU Centre hospitalier universitaire 

CHUQ Centre hospitalier universitaire de Québec 

CHUS Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke 

CPU Centre pédiatrique universitaire  

CSSS  Centre de santé et de services sociaux 

CUSM Centre universitaire de santé McGill 

INSPQ  Institut national de santé publique du Québec 

MSSS  Ministère de la Santé et des Services sociaux 

RCSPE  Réseau canadien de soins palliatifs pour les enfants 

RUIS  Réseaux universitaires intégrés de santé 

SPP  Soins palliatifs pédiatriques 
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I  Ces personnes étaient aussi membres du groupe de travail sur les soins palliatifs pédiatriques chargé de la préparation de 

la Politique en soins palliatifs de fin de vie. 
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« La mort d’un enfant ou d’un adolescent touche toute sa famille et tous ceux 
qui le côtoient. Bien que la mort fasse partie de la vie, elle ne sera jamais dans 
l’ordre normal des choses quand il s’agit d’un enfant. Les répercussions sur la 
famille se font sentir longtemps. Prendre soin d’un enfant mourant représente 
une des responsabilités les plus difficiles que puisse rencontrer un 
professionnel de la santé. » (1)II 

 

Introduction 
Au printemps 2004, le Québec s’est doté d’une Politique en soins palliatifs de fin de vie (2). Cette politique 
tient compte des spécificités de la pédiatrie et recommande, entre autres, la formulation de normes en 
matière de soins palliatifs pédiatriques pour le Québec. À l’automne 2004, la Direction de la lutte contre le 
cancer du ministère de la Santé et des Services sociaux (MSSS) a mis sur pied un groupe de travail pour 
donner suite à cette recommandation. 
Le mandat de ce groupe de travail comportait deux volets : 1) formuler des normes québécoises en matière 
de soins palliatifs pédiatriques ; 2) proposer des mécanismes qui favoriseraient la diffusion et l’appropriation 
des normes et permettraient un partage des meilleures pratiques connues en soins palliatifs pédiatriques. 
La formulation de normes québécoises dans le domaine des soins palliatifs pédiatriques s’insère dans un 
mouvement international visant à tenir compte des besoins particuliers des enfantsIII et des famillesIV dans 
l’élaboration de politiques et de normes, ainsi que dans l’organisation des services en soins palliatifs. Les 
normes retenues s’adressent aux équipes traitantes et aux équipes de soins palliatifs qui soignent des 
enfants en phase palliative et offrent des services à leurs familles. Elles s’adressent également aux 
administrateurs des établissements dans lesquels ces intervenants travaillent, aux réseaux universitaires 
intégrés de santé (RUIS), aux agences de la santé et des services sociaux (ASSS) ainsi qu’au MSSS. 
Les normes proposées se basent sur l’expérience québécoise en matière de soins palliatifs pédiatriques et 
contribueront, nous l’espérons, à l’atteinte des objectifs de la Politique en soins palliatifs de fin de vie du 
Québec, soit l’équité dans l’accès aux services offerts, la continuité des services entre les différents sites de 
prestation, la qualité des services offerts par les équipes interdisciplinaires et la sensibilisation des 
intervenants au fait que les enfants aussi peuvent mourir. 

1. Objectifs 
Une norme comporte en soi un but à atteindre et vise un niveau d’excellence. Chaque norme doit être 
basée sur les meilleures données disponibles (3). La formulation de normes dans le domaine de la santé 
apparaît donc comme un moyen pour assurer l’amélioration continue de la qualité des soins et des services 
(4). Celles-ci servent de points de repère quant à la qualité des soins et des services visés et possibles. 
Elles soutiennent la prise de décision des intervenants et des gestionnaires, encouragent l’utilisation des 
pratiques reconnues comme les meilleures et favorisent la cohérence dans les services et les pratiques. En 
s’appuyant sur des normes, on peut comparer la performance atteinte à celle désirée. Cette évaluation 

                                                      
II  Les chiffres entre parenthèses tout au long du document renvoient au chapitre des références à la page  

III  Le terme enfant fait référence ici à toute personne dont le diagnostic a été posé avant l’âge de 18 ans et dont on prévoit une 
mort prématurée, c’est-à-dire avant la mort de ses parents. 

IV  Le terme famille englobe à la fois la mère, le père, les frères et sœurs, les grands-parents et toute autre personne ayant un 
lien significatif avec l’enfant ou avec ses parents. 
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permet alors de cibler les domaines nécessitant une amélioration et de trouver des façons de remédier aux 
problèmes décelés. 
Les normes québécoises dans le domaine des soins palliatifs pédiatriques favoriseront une approche 
standardisée et cohérente assurant aux enfants et aux familles des soins palliatifs de qualité, quel que soit 
leur lieu de résidence ou le lieu de prestation des services. La formulation de normes en matière de soins 
palliatifs pédiatriques poursuit des objectifs précis, que nous pouvons définir ainsi : 

 favoriser une pratique et une organisation des services centrées sur l’enfant et sur sa famille ; 
 établir les balises pour une pratique de qualité en soins palliatifs ; 
 définir les rôles et les responsabilités de chacun sur les plans clinique et administratif ; 
 favoriser la continuité des soins ; 
 rapprocher les services du milieu de vie des enfants ; 
 encourager le partenariat afin d’améliorer la continuité et la coordination des soins et des services 

offerts ; 
 permettre l’évaluation des écarts entre les soins et les services offerts et les objectifs poursuivis. 

Les normes s’adressent à toutes les équipes qui soignent ou accompagnent des enfants en phase palliative 
et leur famille et à ceux qui sont responsables de l’organisation des services et de la formation dans ce 
domaine. Les équipes auxquelles nous faisons référence sont les équipes traitantes ou les équipes de 
soins palliatifs, peu importe où elles se trouvent dans le réseau de la santé. 
Les équipes traitantes jouent un rôle central en soins palliatifs pédiatriques. Elles peuvent donner 
l’ensemble des soins palliatifs nécessaires aux enfants, tout en soutenant leurs familles. Elles peuvent 
aussi donner des soins palliatifs avec l’appui des équipes de soins palliatifs. Actuellement, cet appui est 
fourni surtout par les équipes de soins palliatifs pédiatriques des centres hospitaliers universitaires (CHU) 
suivants : le Centre hospitalier de l’Université Laval (Centre mère-enfant) du Centre hospitalier universitaire 
de Québec (CHUQ), le Centre hospitalier universitaire Sainte-Justine, l’Hôpital Fleurimont du Centre 
hospitalier universitaire de Sherbrooke (CHUS), et l’Hôpital de Montréal pour enfants du Centre 
universitaire de santé McGill (CUSM). Dans le texte qui suit, ces quatre équipes seront désignées ainsi : 
équipes de soins palliatifs pédiatriques des centres pédiatriques universitaires (CPU). Même lorsque les 
équipes de soins palliatifs jouent un rôle plus important, les équipes traitantes doivent demeurer présentes 
pour favoriser la continuité des soins et éviter que les enfants et leur famille éprouvent un sentiment 
d’abandonV. 
Finalement, les gestionnaires des établissements dans lesquels travaillent les équipes interdisciplinaires 
sont aussi visés par ces normes, ainsi que les ASSS, les Centres de santé et de services sociaux (CSSS), 
les RUIS et le MSSS. Les gestionnaires contribuent significativement aux soins palliatifs pédiatriques en 
déterminant le type d’environnement organisationnel dans lequel évolueront les équipes interdisciplinaires. 
Ceux-ci devront donc fournir aux équipes interdisciplinaires l’appui dont elles ont besoin pour répondre aux 
normes et seront conjointement responsables, avec les équipes de soins, d’offrir des services de qualité en 
soins palliatifs pédiatriques et d’améliorer cette qualité de façon continue. 

                                                      
V  D’après les commentaires recueillis auprès de parents rencontrés en 2005 lors de séances de consultation pour le présent 

projet de formulation de normes en matière de soins palliatifs pédiatriques. 
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2. Cadre de travail 
Le groupe de travail chargé de formuler les normes faisant l’objet du présent document était formé 
d’experts dans le domaine des soins palliatifs destinés aux enfants et aux adultes, d’experts dans le 
domaine de la pédiatrie et de la recherche, ainsi que de professionnels du MSSS. De plus, l’Agence 
d’évaluation des technologies et des modes d’intervention en santé (AETMIS) a aidé le groupe de travail à 
compléter le recensement des données probantes puisées dans la littérature scientifique ou dans la 
littérature grise. L’Institut national de santé publique du Québec (INSPQ) a quant à lui fourni des données 
issues de son analyse de la situation des soins palliatifs au Québec (5). Le Conseil canadien d’agrément 
des services de santé (CCASS) a contribué au travail grâce à des commentaires et à des suggestions. 
Le groupe de travail s’est familiarisé avec les principes proposés par l’International Society for Quality in 
Health Care (3) pour la formulation de normes, de façon à pouvoir répondre aux exigences qui suivent : 

1) les normes doivent contribuer à l’amélioration de la qualité des soins ; 
2) les normes doivent être axées sur le patient et sa famille et tenir compte de la gestion des services 

ainsi que de l’infrastructure sur laquelle reposent ces services ; 
3) les normes doivent être globales et refléter les dimensions suivantes : compétence du personnel 

soignant, qualité, continuité, efficacité, efficience et accessibilité des soins et des services, en 
relation avec les besoins des patients et leur sécurité ; 

4) les normes doivent être planifiées, formulées et évaluées selon un processus défini ; 
5) les normes doivent permettre une mesure valide et reproductible. 

 
Le groupe de travail a revu les définitions utilisées pour décrire les soins palliatifs pédiatriques à l’échelle 
internationale. Il s’est penché, en particulier, sur celles de l’Organisation mondiale de la santé (6), du 
Réseau canadien de soins palliatifs pour les enfants (RCSPE) (7) et de l’Association for Children with Life-
threatening or Terminal Conditions and their Families (ACT) (8). La définition de l’ACT, avec de légères 
modifications, a été adoptée. Cette définition, selon le groupe de travail, reflète bien les aspects essentiels 
des soins palliatifs pédiatriques au Québec. De plus, la population visée par ces soins a été définie 
principalement à l’aide des travaux réalisés lors de la préparation de la Politique en soins palliatifs de fin de 
vie (9). Le groupe de travail a également statué sur les principes devant guider la formulation des normes. 
Le groupe de travail s’est par ailleurs penché sur les articles scientifiques, les sites Internet et les 
documents disponibles en portant une attention particulière à certains sujets, dont les besoins des enfants 
recevant des soins palliatifs pédiatriques et les besoins de leurs familles (1, 8, 10-53), la qualité des soins 
palliatifs pédiatriques (54-65), les diverses étapes liées aux soins palliatifs pédiatriques (12, 34, 66-75) et 
les modèles organisationnels développés spécifiquement pour les soins palliatifs pédiatriques (8, 42, 45-47, 
76-97), tout en tenant compte de l’expérience acquise dans le domaine des soins palliatifs destinés aux 
adultes (58, 98-108). Ces documents ont permis aux membres du groupe de travail de constater une 
grande cohérence dans les besoins exprimés par les enfants et les familles et dans les solutions proposées 
pour y répondre. 
Le groupe de travail a tenu compte des initiatives québécoises en soins palliatifs pédiatriques. Il a tiré des 
conclusions des succès et des échecs de ces initiatives et a adapté les normes proposées à la structure 
existant actuellement dans le domaine des soins pédiatriques au Québec. Tout au long du processus de 
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définition des normes, des consultations auprès de personnes clés ont enrichi la démarche du groupe de 
travail (voir l’annexe 1). 
Afin de bénéficier des initiatives d’autres pays, diverses politiques et normes dans le domaine des soins 
palliatifs destinés aux enfants et aux adultes ont été consultées, notamment celles des États-Unis (35, 58, 
109-111), du Royaume-Uni (16, 42, 112-120), de l’Australie (121-123), de la Nouvelle-Zélande (103, 124) et 
de la France (125, 126). Les normes canadiennes ont aussi été revues (7, 127-130). Le CCASS a défini 
des normes pour le secteur des soins palliatifs. Cet organisme a entamé à l’hiver 2006 des discussions 
avec le RCSPE et d’autres partenaires afin de s’assurer que la perspective propre à la pédiatrie puisse être 
prise en considération dans la formulation de ces normes. Le groupe de travail a établi des liens avec ces 
deux organisations afin que chacun puisse rester au fait des travaux entrepris ou effectués par les autres.  
Le cadre de présentation des normes s’inspire de celui utilisé par le CCASS. Ce cadre définit d’abord les 
thèmes autour desquels les normes ont été formulées. Des critères ont ensuite été déterminés afin 
d’assurer le respect de chacune des normes. Les critères proposés fournissent également une base sur 
laquelle des indicateursVI de performance pourront être établis. Cependant, la détermination d’indicateurs 
ne faisait pas partie du mandat de notre groupe de travail et devra être envisagée dans une prochaine 
étape. Rappelons aussi que les normes ne sont pas statiques et qu’elles doivent évoluer. Un mécanisme de 
révision des présentes normes doit donc être prévu. 
Il est important de noter que, dans la formulation des normes et des critères, le terme équipe 
interdisciplinaire désigne les équipes traitantes offrant des soins palliatifs pédiatriques et les équipes de 
soins palliatifs en tant que telles. Lorsque les équipes de soins palliatifs pédiatriques des CPU seront 
précisément visées, cela sera indiqué. En général, les normes et les critères proposés ont été formulés 
pour tous les établissements du réseau de la santé susceptibles d’offrir des soins palliatifs pédiatriques, 
incluant les CHU, les centres hospitaliers affiliés universitaires (CHAU), les instituts universitaires, les 
centres hospitaliers non associés aux CSSS, les CSSS, les centres de réadaptation et les maisons de soins 
palliatifs. Lorsqu’une norme ou un critère vise un type d’établissement particulier, celui-ci sera mentionné. 

                                                      
VI  Le terme indicateur fait référence à un indice exprimé sous forme d’événement ou de ratio qui est utilisé afin de vérifier et 

d’évaluer la qualité des soins et des services (incluant les services de soutien) et des fonctions organisationnelles en vue 
d’effectuer un suivi et d’y apporter les améliorations nécessaires (161).  
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3. Soins palliatifs pédiatriques 
Il est essentiel de définir clairement les soins palliatifs pédiatriques et de préciser la population visée par 
ces soins pour assurer une compréhension commune et une vision partagée de la réalité des soins palliatifs 
pédiatriques au Québec. La compréhension des diverses étapes traversées par les enfants et leur famille 
(de l’annonce d’une condition potentiellement fatale aux soins palliatifs, aux soins de fin de vie, à la mort et 
au deuil) permet de mieux apprécier les besoins de ceux-ci et d’y répondre par des services appropriés. 

3.1.  Définition 
La définition suivante s’inspire de celle proposée par l’ACT (8) : 
Les soins palliatifs pédiatriques sont des soins actifs et complets, englobant les dimensions physique, 
psychologique, sociale et spirituelle. Le but des soins palliatifs est de d’aider à maintenir la meilleure qualité 
de vie possible à l’enfant et d’offrir du soutien à sa famille ;  cela inclut le soulagement des symptômes de 
l’enfant, des services de répit pour la famille et des soins jusqu’au moment du décès et durant la période 
de deuil. Le suivi de deuil fait partie des soins palliatifs, quelle que soit la cause du décès, ce qui inclut les 
traumatismes et les pertes dans la période périnatale. 
 
L’approche préconisée dans la définition qui précède aide les enfants et leur famille à atteindre leurs 
objectifs sur les plans physique, psychologique, social et spirituel. La philosophie à la base des soins 
palliatifs pédiatriques a pour principe premier de fournir le confort nécessaire et une qualité de vie optimale 
aux enfants et à leur famille, de soutenir l’espoir et de préserver les relations familiales malgré la possibilité 
de la mort (7). Les soins palliatifs pédiatriques fournissent des soins complets aux enfants et aux familles 
tout au long de la vie de l’enfant, mais aussi au moment de sa mort et durant le processus de deuil, et ils 
peuvent débuter dès le diagnostic d’une maladie potentiellement fatale (6, 9, 12, 24, 58, 118). Les soins 
palliatifs pédiatriques affirment la primauté de la vie et la mort y est considérée comme une expérience 
profondément personnelle pour l’enfant et sa famille (7). Les soins palliatifs pédiatriques sont planifiés et 
fournis par une équipe interdisciplinaire. Ils reconnaissent les forces et l’individualité des enfants et des 
familles. Il s’agit d’une approche flexible centrée sur l’enfant et sa famille. Il s’agit également d’une 
approche sensible aux valeurs culturelles et spirituelles de la famille, à ses croyances et à ses pratiques. 
En pédiatrie, les personnes offrant des soins palliatifs doivent prendre en considération le fait que l’enfant 
ou l’adolescent est un être en plein développement aux points de vue physique, psychologique, social, 
cognitif et spirituel. La participation de celui-ci à des activités scolaires et communautaires doit, pour cette 
raison, être encouragée (16). L’unité familiale occupe une place prépondérante dans les soins palliatifs 
pédiatriques. Le rôle et les besoins de chaque membre de la famille, incluant la fratrie et les grands-
parents, doivent donc être pris en considération par l’équipe soignante (15, 33, 34, 40, 131-135). Des 
services doivent également être prévus afin de fournir du répit à la famille (8, 13, 36, 42-44, 47, 136-141). 
Parce que les maladies graves de l’enfant évoluent souvent de façon imprévisible, qu’elles peuvent 
comporter des symptômes persistants et que leur pronostic est incertain, il est d’autant plus important de 
prévoir le recours aux soins palliatifs dès le diagnostic, si nécessaire. Pour les enfants qui survivent jusqu’à 
l’âge adulte, il sera essentiel de s’assurer que la transition vers des équipes de soins pour adultes se fasse 
sans heurt (16, 19, 39, 142, 143). Selon certains auteurs, cette transition peut parfois nécessiter quelques 
années. 
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3.2.  Population visée 
La population visée par les soins palliatifs pédiatriques se divise en six groupes d’enfants et de familles 
(voir le tableau 1) (2). La description du sixième groupe a été reformulée pour faire mieux ressortir que le 
suivi de deuil fait partie des soins palliatifs, même pour les familles qui perdent un enfant de façon imprévue 
à la suite d’un accident, d’un décès à la naissance ou à cause d’un avortement. La description de ces 
groupes demeure générale. Il serait avantageux, dans des contextes particuliers, de définir de façon plus 
détaillée quels enfants et quelles familles auraient besoin de soins palliatifs. Le Children’s Oncology Group 
et le Pediatric Oncology Group of Ontario ont entamé des discussions à ce sujet (144). 
 
Tableau 1. Enfants et familles ayant besoin de soins palliatifs 

Groupe 1  
Enfants présentant des conditions pour lesquelles un traitement curatif est possible. Les 
soins palliatifs peuvent être nécessaires pendant des périodes d’incertitude ou quand les 
traitements curatifs sont inefficaces. 

 Exemples : cancer, atteinte cardiaque, rénale ou hépatique importante. 

Groupe 2  
 

Enfants présentant des conditions où une mort prématurée est inévitable. Ces enfants 
peuvent avoir besoin de longues périodes de traitements intensifs destinés à prolonger 
leur vie et à leur permettre de participer à des activités normales pour des enfants de 
leur âge. 

 Exemples : fibrose kystique, dystrophie musculaire. 

Groupe 3  
Enfants présentant des conditions progressives sans espoir de guérison. Les 
traitements offerts à ces enfants sont uniquement palliatifs et peuvent s’étendre sur des 
années. 
Exemples : maladie de Batten, mucopolysaccharidose. 

Groupe 4  
Enfants présentant des problèmes neurologiques graves accentuant leur vulnérabilité et 
accroissant les risques de complications pouvant amener une détérioration non 
prévisible, mais considérée comme non progressive, de leur état. 
Exemples : accidents avec atteintes neurologiques, paralysie cérébrale grave. 

Groupe 5  Nouveau-nés dont l’espérance de vie est très limitée. 

Groupe 6  
 

Membres d’une famille ayant perdu un enfant de façon imprévue à la suite d’une 
maladie, d’une situation engendrée par une cause externe* ou d’une perte dans la 
période périnatale. 
Exemple : traumatismes, mortinaissances, avortements. 

* Selon la dixième classification internationale des maladies (CIM-10), une cause externe peut être un accident de véhicule à 
moteur, une chute, une noyade ou une submersion accidentelle, une exposition à la fumée, au feu ou aux flammes, une lésion 
« auto-infligée » (suicide), une agression (homicide), ou toute autre cause non liée à une maladie. 
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3.3.  Étapes traversées par les enfants et leur famille 
Répondre aux besoins des enfants et de leurs familles, tout au long des diverses phases qu’ils auront à 
traverser, est l’une des préoccupations fondamentales à la base des présentes normes. Ces étapes 
varieront selon la pathologie de base de l’enfant, selon ses caractéristiques et selon celles de sa famille. Il 
est essentiel que les intervenants, les enfants et leur famille comprennent bien les diverses étapes 
auxquelles ils sont susceptibles d’être confrontés. C’est à cette condition que l’on pourra offrir à l’enfant et à 
sa famille une qualité de vie optimale. 
Nous croyons que le modèle de cheminement clinique développé par l’ACT et intitulé A Framework for the 
Development of Integrated Multi-agency Care Pathways for Children with Life-threatening and Life-limiting 
Conditions peut servir de base pour concevoir une démarche et des outils de suivi systématique adaptés 
aux différents groupes d’enfants et de familles ayant besoin de soins palliatifs (voir l’annexe 2) (66). Ce 
modèle peut également servir à la compréhension du cheminement des enfants et de leur famille. Au 
Québec, il pourrait être utilisé par les équipes des CPU pour concevoir un modèle de cheminement clinique 
adapté à leurs patients, en collaboration avec les centres hospitaliers, les CSSS, les maisons de soins 
palliatifs, les écoles, les organismes communautaires et les autres instances gravitant autour de l’enfant et 
de sa famille. Le groupe de travail a déjà amorcé une réflexion sur le sujet et suggère que ce travail se 
poursuive. 
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4. Portrait de la situation 

4.1.  Prévalence  
Le nombre d’enfants et de familles pouvant avoir besoin de soins palliatifs est relativement élevé. Selon les 
données rapportées par S. Lenton et ses collaborateurs (34), la prévalence d’enfants ayant des maladies 
non cancéreuses, dont l’espoir de survie est limité et ayant besoin de soins palliatifs serait d’environ 1,5 par 
1 000 enfants de 0 à 19 ans au Royaume-Uni. En 2003, la population québécoise de 0 à 19 ans était de 
1 750 000 personnes. Par conséquent, en extrapolant les données du Royaume-Uni pour les appliquer au 
Québec, environ 2 625 enfants seraient atteints de maladies chroniques non cancéreuses nécessitant des 
soins palliatifs à tout moment de l’année. 
 

4.2.  Décès 
Entre 1997 et 2001, au Québec, 4 199 enfants de 0 à 19 ans sont décédés (ce qui représente 840 décès 
par année en moyenne) (voir le tableau 2). De plus, entre 1998 et 2002, 1 554  mortinaissances ont été 
répertoriées (soit 311 par année en moyenne). 
Les mortinaissances et les décès dus à des affections périnatales, ainsi que certains décès causés par des 
conditions chroniques complexes, demanderont surtout l’intervention des équipes d’obstétrique et de 
néonatologie (69, 82, 94, 145-153). Le personnel des unités d’urgence aura à s’occuper des décès dus à 
des traumatismes, au syndrome de mort subite du nourrisson ou à d’autres causes (154-156). Quant aux 
enfants atteints de conditions chroniques complexes, ils devront être suivis par diverses équipes de soins 
en pédiatrie. Plusieurs de ces enfants transiteront par les soins intensifs à un moment ou à un autre de leur 
maladie (33, 34, 69, 157, 158). Lorsqu’ils seront à la maison, plusieurs enfants recourront aux services à 
domicile offerts par les CSSS. 
 
Tableau 2. Décès selon la cause, enfants de 0 à 19 ans, Québec, 1997-2001 

Cause du décès Décès de 1997 à 2001 
nb 

Moyenne annuelle 
nb 

Décès en proportion du total 
% 

Traumatismes 1 587 317 37,8 
Conditions chroniques complexes 1 126 225 26,8 
Affections périnatales 891 178 21,2 
Syndrome de mort subite du nourrisson 133 27 3,2 
Autres causes 462 92 11,0 
Total 4 199 840 100 

Source : Institut national de santé publique du Québec. 
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4.3.  Importance de la population des moins de 1 an  
Les enfants de moins de 1 an et leurs familles prennent une place importante en soins palliatifs 
pédiatriques (voir le tableau 3) (12, 34, 83, 159). Parmi les 2 612 enfants décédés de cause autre que 
traumatique au Québec entre 1997 et 2001, 1 802 (69 %) étaient âgés de moins de 1 an. Parmi les enfants 
décédés d’affection périnatale et du syndrome de la mort subite du nourrisson, le pourcentage d’enfants de 
moins de 1 an est évidemment élevé (99,1 et 98 %). Ce nombre demeure élevé pour les conditions 
chroniques complexes (53,8 %) et les autres causes (39,6 %). 
 
Tableau 3. Âge au décès, décès non traumatiques, enfants de 0 à 19 ans, Québec, 1997-2001 

Conditions chroniques 
complexes 

Affections 
périnatales 

Mort subite du 
nourrisson Autres Total Âge 

nb % nb % nb % nb % nb % 
< 7 jours 266 23,6 754 84,6 2 1,5 49 10,6 1 071 41,0 
7 à 27 jours 112 10,0 86 9,7 10 7,5 30 6,5 238 9,1 
28 jours à < 1 an 228 20,3 43 4,8 118 88,7 104 22,5 493 18,9 
1 à 19 ans 520 46,2 8 0,9 3 2,0 279 60,4 810 31,0 
Total 1 126 100 891 100 133 100 462 100 2 612 100 

Source : Institut national de santé publique du Québec. 

 

4.4.  Conditions chroniques complexes 
Les conditions chroniques complexes sont des conditions médicales dont la durée prévisible est d’au moins 
un an et qui atteignent plusieurs organes ou un organe assez sévèrement pour exiger des soins 
pédiatriques spécialisés et, possiblement, une hospitalisation dans un centre tertiaire (73, 160). Elles 
incluent plusieurs pathologies qui nécessitent des soins pédiatriques spécialisés de la part de diverses 
équipes (voir le tableau 4) (89, 160). Les spécialités les plus touchées sont la cardiologie, l’oncologie, la 
neurologie et la médecine génétique. 
 
Tableau 4. Décès dus à des conditions chroniques complexes, enfants de 0 à 19 ans, Québec, 1997-2001 

Causes Décès 
nb 

Décès en proportion du total 
% 

Appareil cardiovasculaire 280 24,9 
Tumeurs 278 24,7 
Système nerveux 230 20,4 
Anomalies congénitales ou génétiques 
(non incluses dans les autres causes) 167 14,8 

Appareil respiratoire 73 6,5 
Métabolisme 34 3,0 
Appareil urinaire 32 2,8 
Appareil digestif  18 1,6 
Hématologie et immunologie 14 1,2 
Total 1 126 100 

Source : Institut national de santé publique du Québec. 
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Les décès dus à des maladies cardiovasculaires ou à des anomalies congénitales ou génétiques (non 
incluses dans les autres causes) se voient surtout dans la première année de vie, alors que les décès dus 
au cancer atteignent principalement les enfants de 1 an ou plus (voir la figure 1). 
Les enfants atteints de conditions chroniques complexes ont souvent besoin d’une ou de plusieurs 
hospitalisations. Il s’agit d’enfants dont la phase palliative peut être longue et dont la condition demande un 
suivi complexe dans plusieurs sites de prestation de services, faisant appel à plusieurs intervenants. 
 
Figure 1.  Décès de personnes de moins de 20 ans des suites d’une condition chronique complexe, selon l’âge et la 

cause, Québec, 1997 à 2001 
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Source : Institut national de santé publique du Québec. 
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4.5.  Mourir le plus près possible de chez soi 
Mourir près de chez soi, d’une cause autre que traumatique, est chose possible pour les enfants qui 
résident dans les régions universitaires, mais pas nécessairement pour les enfants des autres régions (voir 
la figure 2). Dans Montréal-Centre, à Québec et dans l’Estrie, le pourcentage des enfants qui meurent dans 
leur région de résidence atteint 98,5, 98,0  et 88,7 % respectivement. Dans les régions périphériques de 
Montréal et de Québec, ces pourcentages varient de 31,3  à 36,6 % seulement. 
Pour les enfants souffrant d’une condition chronique complexe, le nombre de décès à domicile varie selon 
la pathologie. Les enfants atteints de cancer décèdent à domicile dans 26,3 % des cas, tandis que ce 
nombre est de 3,3, 5,7 et 5,4 % respectivement pour les enfants ayant des maladies de l’appareil 
cardiovasculaire, du système nerveux, et des anomalies congénitales ou génétiques (non incluses dans les 
autres causes). Par ailleurs, pour les enfants qui meurent des suites d’une condition chronique complexe, le 
pourcentage de décès à domicile semble augmenter. Il est passé de 9,3 % en 1997 à 12,4 % en 2001. 
Le décès dans une maison de soins palliatifs est très rare chez les enfants. Parmi les enfants atteints d’un 
cancer, seulement 1,1 % meurent dans ces maisons. 
 
Figure 2. Pourcentage de décès dans la région de résidence, causes non traumatiques, Québec, 1997-2001 
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Source : Institut national de santé publique du Québec. 
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4.6.  Décès en milieu hospitalier 
Entre 1997 et 2001, 50,4 % des décès d’enfants à la suite de causes non traumatiques sont survenus en 
dehors des quatre CPU. La majorité des décès causés par des affections périnatales (65,4 %), ainsi que 
presque 40 % des décès dus à des conditions chroniques complexes (39,1 %) et à d’autres causes 
(38,9 %), ont eu lieu dans des établissements autres que les CPU. 
 
Tableau 5. Lieu du décès, décès non traumatiques, enfants de 0 à 19 ans, Québec, 1997-2001 

Conditions 
chroniques 
complexes 

Affections 
périnatales 

Mort subite du 
nourrisson Autres Total Moyenne 

annuelle Hôpitaux 

nb % nb % nb % nb % nb % nb % 
CPU 603 60,9 304 34,6 20 20,8 250 61,1 1177 49,6 235 49,5 
Autres 387 39,1 574 65,4 76 79,2 159 38,9 1196 50,4 239 50,4 
Total 990 100 878 100 96 100 409 100 2373 100 474 100 

Source : Institut national de santé publique du Québec. 

 

4.7.  Services offerts en soins palliatifs pédiatriques 
Pour le moment, il est impossible de donner une image complète des services offerts en soins palliatifs 
pédiatriques dans chaque région du Québec, autant en établissement que dans les organismes 
communautaires. Il serait important d’obtenir ces données dans un avenir rapproché. Un état de la situation 
des services disponibles, incluant les améliorations à prévoir, devrait donc être réalisé afin que les enfants 
et leur famille reçoivent les meilleurs services possible. 
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5. Principes 
Les principes sur lesquels le groupe de travail s’est fondé pour formuler les normes en matière de soins 
palliatifs pédiatriques sont les suivants : 

1. L’organisation des soins est centrée sur l'enfant ou l'adolescent et sur sa famille ; la famille 
comprend la mère, le père, les frères et sœurs, les grands-parents ainsi que toute personne ayant 
un lien significatif avec l'enfant et ses parents; l’individualité de l’enfant et de chaque membre de 
sa famille doit être prise en considération. 

2. Les familles constituent des unités sociales et culturelles avec leurs propres valeurs et croyances, 
particularité dont il faut tenir compte dans la prestation des soins. 

3. L'enfant est au centre des préoccupations et il doit, entre autres, être associé aux décisions qui le 
concernent en fonction de son âge, de son niveau de développement et de sa maturité ; les 
parents doivent être reconnus comme les premiers soignants de leur enfant et être partenaires  
des équipes soignantes en ce qui a trait aux soins qui lui sont donnés et aux décisions le 
concernant. 

4. L’enfant et sa famille doivent être bien informés ; l’information doit être fournie en temps 
opportun ; une approche honnête et ouverte doit être à la base de toute forme de communication 
avec l’enfant et sa famille. 

5. Les soins et les services sont donnés selon une approche globale et familiale qui tient compte de 
l’ensemble des besoins physiques, psychologiques, sociaux et spirituels de l’enfant et de sa 
famille ; les interventions auprès de l’enfant et de chacun des membres de la famille doivent être 
adaptées à leur niveau de développement ; les interventions visent à améliorer la qualité de vie 
des enfants et des familles ; le suivi de deuil est offert à tous les membres de la famille, quelles 
que soient les causes du décès, incluant les pertes périnatales. 

6. L’enfant doit pouvoir continuer ses activités habituelles, incluant le jeu et la scolarité, en fonction 
de ses capacités physiques et de sa volonté. 

7. Lorsque les soins sont donnés à la maison, les services de répit sont des services essentiels en 
pédiatrie. 

8. Les soins palliatifs doivent être accessibles et disponibles en tout temps pour l’enfant et sa famille. 
Ils doivent être offerts dans des endroits qui respectent les préférences des parents et de l’enfant 
et où l’on trouve les ressources appropriées pour répondre aux normes de qualité reconnues ; 
l’accessibilité des soins doit être maintenue tout au long de la maladie, peu importe sa durée. 

9. La continuité et la coordination des soins doivent être assurées en tout temps. Une attention 
particulière doit être portée aux périodes de transition entre intervenants, aux épisodes de soins et 
aux milieux de soins. 

10. Les soins palliatifs pédiatriques sont donnés par une équipe interdisciplinaire ; les membres de 
cette équipe doivent avoir une formation en soins palliatifs pédiatriques et ils ont la responsabilité 
de maintenir leur compétence. 

11. L’amélioration continue des soins et des services est basée sur l’évaluation et la recherche ; 
celles-ci sont nécessaires pour déterminer quels sont les changements dans les pratiques 
cliniques et organisationnelles qui peuvent améliorer les soins palliatifs pédiatriques. 

12. Les ressources humaines, physiques et organisationnelles doivent être suffisantes pour assurer 
un travail de qualité. 
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6. Normes en matière de soins palliatifs pédiatriques  
Une norme est une règle écrite portant sur la façon de répondre à des exigences de base. On peut aussi la 
considérer comme un guide permettant d’atteindre l’excellence et donnant des indications sur ce que 
doivent être les services, tant du point de vue des processus que de leur résultat. La norme doit présenter 
les caractéristiques suivantes : viser l’excellence, être réaliste, pouvoir être respectée, être compréhensible, 
être élaborée par des spécialistes, reposer sur des connaissances à jour, être formulée en des termes 
positifs, correspondre à un niveau de rendement acceptable et se prêter à l’évaluation (161). 
Sur la base des principes énoncés précédemment et compte tenu des données recueillies dans la 
littérature sur le sujet, le groupe de travail a formulé ses normes autour de quatre axes centraux. Les 
thèmes et sous-thèmes retenus sont les suivants : 

1. Soins centrés sur l’enfant et sa famille : 
 réponse aux besoins des enfants et des familles; 
 communication et participation à la prise de décision ; 
 continuité des soins. 

2. Interdisciplinarité : 
 membres de l’équipe interdisciplinaire 
 fonctionnement de l’équipe interdisciplinaire;  
 soutien apporté aux membres de l’équipe interdisciplinaire. 

3. Amélioration continue de la qualité : 
 formation ; 
 pratique basée sur des données probantes ; 
 évaluation et recherche. 

4. Gouvernance clinique. 
 
Pour chacun de ces grands thèmes et sous-thèmes, les normes jugées fondamentales pour une prestation 
de soins palliatifs pédiatriques de qualité sont énoncées plus bas. Par la suite, des critères associés à 
chacune de ces normes sont décrits. Ces critères représentent les étapes, processus ou activités 
nécessaires pour répondre à la norme ou atteindre les buts énoncés dans la norme (161). 
 

6.1.  AXE I : Soins centrés sur l’enfant et sa famille 
L’approche préconisant des soins centrés sur l’enfant et sa famille fait largement consensus dans le 
domaine des soins palliatifs pédiatriques (12, 33, 34, 59, 112, 162-169). Selon cette approche, l’enfant est 
au cœur des préoccupations. Ses besoins sont autant physiques que psychologiques, sociaux ou spirituels. 
Ses aptitudes de communication et sa compréhension de la maladie et de la mort varieront selon son âge 
et son degré de maturité. Le niveau de développement physiologique de l’enfant peut influencer 
l’expression de ses symptômes et sa réponse aux médicaments. Les intervenants doivent donc connaître 
les phases de développement de l’enfant et adapter leurs approches en conséquence. 
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La famille doit également être au centre des préoccupations. La famille prend une place cruciale dans la vie 
des enfants de tout âge. La qualité de vie de l’enfant et celle de sa famille, objectifs ultimes des soins 
palliatifs, sont intimement liées. Les parents ont la lourde responsabilité de prendre des décisions 
importantes concernant leur enfant et de lui donner des soins personnels et médicaux à domicile (170). Ces 
responsabilités peuvent s’étendre sur une longue période. La souffrance des parents et le stress que subit 
le couple ne peuvent être négligés. Les sœurs et les frères sont vulnérables et leur vulnérabilité doit être 
prise en considération dès l’annonce du diagnostic afin de prévenir les effets néfastes que la maladie de 
leur frère ou de leur sœur peut avoir sur eux à long terme. Les besoins des grands-parents et des autres 
personnes qui fournissent un soutien à la famille doivent aussi être pris en considération. 
Les soins centrés sur l’enfant et sa famille :   

1) tiennent compte de l’enfant dans sa globalité et du vécu de l’enfant et de sa famille ; 
2) tiennent compte des besoins de l’enfant selon son niveau de développement ; 
3) permettent de s’assurer que la communication avec l’enfant est adaptée à son niveau de 

développement ; 
4) progressent graduellement, à mesure que l’enfant vieillit, vers les services destinés aux adultes ; 
5) reconnaissent la famille comme une constante dans la vie de l’enfant et reconnaissent le rôle vital 

que les familles jouent en ce qui a trait à la santé et au bien-être des enfants et des adolescents ; 
6) tiennent compte de la cohésion familiale ; 
7) reconnaissent les forces et l’individualité des enfants et des familles, respectent les diverses 

méthodes d’adaptation de ceux-ci, tiennent compte de leur dignité et visent à leur redonner le 
contrôle de leur vie ; ils sont flexibles et respectent la diversité culturelle et socioéconomique des 
familles ; 

8) exigent un partage d’information complet sur une base continuelle ; 
9) suivent les pratiques reconnues comme les meilleures en ce qui a trait au respect de la 

confidentialité et à l’obtention du consentement des parents pour quelque raison que ce soit ;  
10) sont fondés sur le partenariat entre les intervenants, les enfants ou les adolescents et les 

parents ; 
11) sont coordonnés en fonction des besoins formulés par les enfants et les familles et reconnaissent 

que le soutien psychologique, social et spirituel fait partie intégrante des soins de santé ; 
12) encouragent le soutien famille-famille et le réseautage. 

 
Tout porte à croire que les soins centrés sur l’enfant et sa famille accroissent la satisfaction de ceux-ci, 
mènent à de meilleurs résultats sur le plan de la santé et permettent une allocation plus judicieuse des 
ressources. Par contre, l’adoption d’une approche centrée sur l’enfant et sa famille exigera non seulement 
des changements chez les intervenants, mais aussi chez les gestionnaires du système de santé (12). 
Les normes relatives aux soins centrés sur l’enfant et sa famille ont été regroupées selon trois 
perspectives 1) la réponse aux besoins des enfants et de leur famille, 2) la communication entre toutes les 
personnes en cause et leur participation à la prise de décision, 3) la continuité des soins. 
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6.1.1.  Réponse aux besoins de l’enfant et de sa famille 
Les besoins des enfants et des familles auxquels les soins palliatifs pédiatriques devraient répondre sont 
diversifiés et multidimensionnels. La détermination de ces besoins a fait l’objet de nombreux travaux, 
comme cela a été mentionné précédemment. 
6.1.1.1.  Besoins de l’enfant 
En ce qui concerne l’enfant, les besoins relevés incluent : 

― le contrôle des symptômes physiques et le maintien de la mobilité ; 
― le maintien du bien-être psychologique et spirituel ; 
― le maintien de l’environnement habituel et des liens sociaux ; 
― l’aide pratique ; 
― la possibilité de poursuivre les activités de la vie quotidienne ; 
― l’accompagnement en fin de vie. 

 
Contrôle des symptômes physiques et maintien de la mobilité : 
L’enfant ou l’adolescent qui reçoit des soins palliatifs souffre de symptômes physiques qui demandent à 
être contrôlés ou soulagés : douleur, fatigue, asthénie, somnolence, irritabilité, dyspnée, convulsions, 
problèmes de déglutition, perte d’appétit, constipation, nausées et vomissements. Il a également besoin de 
maintenir sa mobilité. 
 
Maintien du bien-être psychologique et spirituel : 
Pour faire face, entre autres, à l’anxiété, à l’incertitude et à la peur de la maladie et de la mort, l’enfant a 
besoin de recevoir des soins qui lui permettent de maintenir son bien-être psychologique et spirituel. 
 
Maintien de l’environnement habituel et des liens sociaux : 
Quand un enfant est atteint d’une maladie qui menace sa survie, son environnement et ses liens sociaux 
peuvent avoir tendance à s’effriter avec la progression de la maladie. Cet effritement peut être accompagné 
d’un profond sentiment d’isolement et d’abandon et la place de l’enfant dans la famille peut en être affectée. 
Les liens avec le réseau d’amis ont donc besoin d’être maintenus ; des rencontres avec des enfants et des 
adolescents ayant les mêmes préoccupations peuvent également aider l’enfant malade à faire face à son 
isolement. Il ne faut pas oublier, non plus, la place qu’occupe la sexualité chez l’adolescent. 
 
Aide pratique : 
L’aide pratique permet d’assurer le confort, la sécurité et le maintien de la vie sociale de l’enfant. On peut ici 
avoir recours à du matériel qui permettra à l’enfant de demeurer actif à l’intérieur et à l’extérieur de son 
domicile. On peut aussi lui offrir un moyen de transport vers les différents lieux où il reçoit des soins, 
adapter son domicile à son état et lui fournir une chaise roulante ou d’autres appareils susceptibles de 
l’aider à conserver sa mobilité, tout en tenant compte de la rapidité avec laquelle ses besoins évoluent. 
L’aide pratique peut enfin consister à aider l’enfant à obtenir les médicaments dont il a besoin. 
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Poursuite des activités de la vie quotidienne : 
L’enfant et l’adolescent, selon leurs capacités physiques et le stade de leur développement, ont besoin de 
poursuivre leurs activités quotidiennes, ce qui inclut le jeu et la scolarité. Le jeu est souvent un moyen, pour 
l’enfant, de comprendre et d’intégrer de nouvelles expériences, mais le besoin de jouer et d’aller à l’école 
risque d’être négligé ou sous-estimé en présence d’enfants et d’adolescents dont l’avenir est incertain (16, 
42, 43, 120). 
 
Accompagnement en fin de vie : 
L’accompagnement en fin de vie permet à l’enfant ou à l’adolescent de dire ce qu’il a à dire et de faire ce 
qu’il a à faire avant de mourir. Lorsqu’il arrive à la fin de sa vie, il est crucial d’assurer à l’enfant ou à 
l’adolescent l’accès aux soins dont il a besoin 24 heures sur 24, 7 jours sur 7, afin de lui permettre de 
mourir chez lui si tel est son désir ou celui de ses parents. 
 
6.1.1.2.  Besoins de la famille 
Parmi les besoins de la famille relevés par le groupe de travail, voici ceux qui ont été retenus :  

― l’appui offert aux parents ; 
― le répit ; 
― le maintien de la cohésion familiale ; 
― l’accompagnement en fin de vie ; 
― le suivi de deuil. 

 
Appui offert aux parents  
Les parents ont besoin d’un soutien psychosocial, de même qu’ils ont besoin de soutien face aux réactions 
et aux jugements de leur entourage quant aux choix qu’ils doivent poser. Ils ont également besoin d’être 
renseignés pour faire face aux problèmes grandissants de leur enfant. On doit de plus leur fournir de 
l’information sur les ressources et les services auxquels ils peuvent avoir recours, incluant les services 
d’aide à domicile (pour le ménage, par exemple, et la préparation des repas) et les services de soutien 
financier susceptibles de les aider à compenser les multiples congés sans solde qu’ils doivent prendre, la 
perte de leur emploi, pour certains parents, et les coûts inhérents aux soins de leur enfant. 
 
Répit 
Pour les familles ayant un enfant dont l’état nécessite des soins palliatifs à domicile, le répit est essentiel. Il 
faut donc offrir à ces familles des services de répit qui leur permettront de se ressourcer sur les plans 
physique, émotif, psychologique, social ou spirituel et de faire face aux grandes exigences de la situation 
dans laquelle ils se trouvent. 
 
Maintien de la cohésion familiale 
La cohésion familiale, dans une famille éprouvée par la maladie d’un enfant, est souvent mise à rude 
épreuve. Les frères et les sœurs peuvent se sentir oubliés et mis à l’écart, ce qui risque d’avoir des 
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conséquences importantes sur leur vie affective, sociale et scolaire. Par ailleurs, le rôle de mère ou de père 
peut supplanter le rôle de conjoint et entraîner des tensions à l’intérieur du couple. Les changements 
souvent profonds de la dynamique familiale s’ajoutent aux tensions déjà importantes au sein de la cellule 
familiale. Une intervention appropriée peut aider la famille à s’adapter et aider les proches, en particulier les 
grands-parents, à apporter un précieux appui à la famille. La complexité de la famille actuelle (qu’on pense 
seulement aux familles reconstituées) et de ses valeurs accroît le défi auquel ses membres doivent faire 
face en vue de maintenir la cohésion familiale et rend d’autant plus importante l’aide qui peut leur être 
apportée. 
 
Accompagnement en fin de vie 
Il est essentiel d’accompagner la famille à la fin de la vie de l’enfant, de prévoir les différentes étapes qu’elle 
aura à traverser et les changements auxquels elle devra faire face. Les parents ont besoin d’être soutenus 
pour pouvoir discuter de la mort avec leur enfant mourant et leurs autres enfants, le cas échéant. Offrir aux 
familles la possibilité de recevoir de l’information pratique au moment du décès peut leur être d’une aide 
précieuse. L’équipe soignante doit également être sensible au choix de l’enfant et de sa famille quant à 
l’endroit où l’enfant terminera sa vie. 
 
Le suivi de deuil 
Le suivi de deuil fait partie des soins palliatifs (12, 25, 33, 34, 171-178). Le deuil peut être vécu de façon 
différente par les divers membres de la famille et le suivi de deuil doit s’adapter aux besoins individuels de 
chacun. Il faut aussi rappeler que, peu importe la cause du décès, la famille entière traversera une période 
de deuil. Le suivi de deuil peut être bénéfique pour toute famille ayant perdu un enfant à la suite d’une 
maladie chronique, d’un traumatisme, d’une mort subite ou à cause d’un décès dans la période périnatale 
(mort du fœtus, enfant mort-né, mort d’un nouveau-né). Le chagrin associé à la mort d’un enfant peut avoir 
des répercussions profondes et à long terme sur toute la famille. Aussi, le suivi de deuil doit-il être assuré, 
dans la mesure du possible, par une personne connue de la famille. Il ne s’agit pas de donner une 
connotation pathologique aux processus normaux d’adaptation des familles en deuil. Il faut cependant 
dépister à temps les difficultés qui peuvent avoir un impact négatif sur la famille ou l’un de ses membres. 
 
6.1.1.3.  Évaluation des besoins 
L’évaluation adéquate et complète des besoins est un élément central des soins palliatifs pédiatriques. 
L’évaluation devrait fournir une idée claire et objective de l’ensemble des besoins de l’enfant et de sa 
famille. Elle devrait être individualisée et tenir compte des particularités de chaque enfant et de chaque 
famille. Des interventions différentes seront nécessaires pour répondre aux besoins des enfants et des 
familles dans la période périnatale, durant l’enfance et à l’adolescence (19, 179-181). Les particularités des 
adolescents et des jeunes adultes, qui acquièrent peu à peu leur indépendance, se détachent de leurs 
parents et s’éveillent à la sexualité, doivent être reconnues. Les besoins varieront également selon la 
maladie de l’enfant et selon sa progression. Les besoins des familles ayant des enfants avec des handicaps 
physiques ou cognitifs seront différents de ceux des familles à l’intérieur desquelles l’enfant n’a pas de 
handicaps. Les besoins varieront aussi en fonction du milieu familial et des ressources auxquelles la famille 
a accès. L’évaluation doit donc être faite par des intervenants qui connaissent bien le développement de 
l’enfant et peuvent interagir adéquatement avec lui et sa famille. Une bonne évaluation permettra de 
déterminer quels sont les besoins prioritaires, du point de vue des enfants et des familles. L’évaluation des 
besoins fournit une occasion d’échanger avec l’enfant et sa famille, de les renseigner sur la situation à 
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laquelle ils devront faire face et de se concentrer sur la recherche de solutions en collaboration avec ceux-ci 
(168). Les besoins évoluent à mesure que les enfants et les familles traversent les diverses étapes de la 
maladie. Il est donc important de les réévaluer régulièrement. 
En somme, selon l’ACT, une bonne évaluation des besoins devrait : 

― être globale et être faite selon une approche multidisciplinaire par des intervenants qui ont la 
compétence appropriée ; 

― être réalisée en collaboration avec l’enfant et sa famille pour parvenir à une évaluation individualisée 
qui tienne compte des situations particulières ; 

― inclure les parents, les frères, les sœurs, et les personnes désignées par l’enfant et ses parents ; 
― reconnaître l’individualité des membres de la famille ; 
― être menée dans un langage simple, facilement compréhensible par les enfants et les familles ; 
― être confidentielle ; 
― être réalisée avec le consentement des parents toutes les fois que de l’information concernant 

l’enfant est transmise ; 
― constituer un processus continu, répété sur une base régulière selon l’évolution de la condition de 

l’enfant (182). 
 
L’utilisation d’outils spécialement conçus pour évaluer les besoins en soins palliatifs pédiatriques permettrait 
de systématiser l’évaluation, de s’assurer que tous les aspects des besoins sont couverts, de faciliter la 
consignation des données pertinentes au dossier de l’enfant et la transmission de l’information aux 
membres de l’équipe, d’améliorer la communication entre enfants, familles et intervenants, d’éviter que les 
différents membres de l’équipe interdisciplinaire posent inutilement les mêmes questions et, enfin, de 
faciliter la formation et l’intégration des nouveaux membres de l’équipe. Les outils d’évaluation doivent être 
adaptés au stade de développement de l’enfant et être validés (12, 34). Ils doivent aussi inclure une 
évaluation de la dynamique familiale et de son fonctionnement (183, 184). 
Une bonne évaluation des besoins est essentielle pour préparer un plan d’intervention et de servicesVII 
approprié et réaliste. Une évaluation complète permettra de bien planifier les services, d’anticiper les 
besoins futurs et d’éviter les situations de crise. Le plan d’intervention et de services permet de déterminer 
toutes les interventions qui devront être faites pour répondre aux besoins décelés. Ces interventions sont 
de nature médicale, mais aussi de nature psychologique, sociale et spirituelle. Le plan d’intervention et de 
services inclut également l’aide pratique offerte aux familles et les services de répit. Le plan couvre toutes 
les étapes que devront franchir les patients et leurs proches, incluant le suivi de deuil. Le plan d’intervention 
et de services, qui comprend les objectifs à atteindre, doit être préparé en collaboration avec les enfants et 

                                                      
VII  Selon l’article 102 de la Loi sur les services de santé et les services sociaux, un établissement doit élaborer, pour les 

usagers d’une catégorie déterminée par règlement et en vertu du paragraphe 27 de l’article 505, dans la mesure qui y est 
prévue, un plan d’intervention afin de déterminer leurs besoins, de définir les objectifs poursuivis et les moyens à utiliser 
pour les atteindre, et de fixer la durée prévisible pendant laquelle des services devront leur être fournis. Le plan 
d’intervention doit assurer la coordination des services offerts à l’usager par les divers intervenants concernés de 
l’établissement. Lorsqu’un usager doit recevoir, pour une période déterminée, des services de santé et des services sociaux 
nécessitant, outre la participation d’un établissement, celle d’autres intervenants, l’établissement qui offre la majeure partie 
des services ou les intervenants désignés après concertation, doit préparer à son intention, le plus tôt possible, un plan de 
services individualisé. 
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les familles et respecter leurs valeurs, leurs croyances et leur culture (185, 186). Se préoccuper de la 
culture d’une famille suppose que l’on tienne compte de ses valeurs, de ses traditions, de ses croyances, 
de son environnement et de la communauté ethnique et religieuse dans laquelle elle vit, même si tout cela 
peut entrer en conflit avec ce nous considérons comme de la « bonne médecine », en tant qu’individu ou en 
tant qu’institution. 
 
6.1.1.4.  Normes relatives à la réponse aux besoins de l’enfant et de sa famille 
Norme A : Une évaluation complète des besoins de l’enfant et de sa famille est effectuée. La famille 

comprend la mère, le père, les frères et les sœurs, les grands-parents et toute personne  
ayant un lien significatif avec l’enfant ou avec ses parents . 

Critères A : A-1 – Les six groupes d’enfants et de familles faisant partie de la population nécessitant 
des soins palliatifsVIII ont accès à ces soins. 
A-2 – Les équipes traitantes définissent des critères pour identifier, parmi leur clientèle, les 
enfants et les familles qui ont besoin de soins palliatifs. 
A-3 – Les membres de la famille sont identifiés. Leur nom et leur lien familial sont 
consignés au dossier de l’enfant. 
A-4 – L’évaluation des besoins couvre ceux de l’enfant et ceux de la famille. Les besoins 
particuliers des adolescents sont pris en considération, de même que les différentes 
phases de la maladie, telle la phase terminale. 
A-5 – Une procédure est mise en place pour que l’évaluation soit coordonnée de façon à 
éviter la répétition des mêmes questions et des mêmes examens cliniques. 
A-6 – Une liste complète des besoins de l’enfant et de sa famille est consignée au dossier 
de l’enfant. Cette liste couvre toutes les dimensions des besoins : physique, 
psychologique, sociale, spirituelle, culturelle et développementale. 
A-7 – Des outils validés et standardisés sont utilisés pour l’évaluation des différents 
besoins, lorsque de tels outils existent. 
A-8 – La douleur est considérée comme le cinquième signe vital et le suivi de la douleur 
est inscrit au dossier de l’enfant à l’aide d’un outil standardisé. 
A-9 – Les besoins sont réévalués de façon régulière et la liste des besoins est mise à jour. 

  

                                                      
VIII  Voir la section 4.2, « Population visée ». 
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Norme B : Un plan d’intervention et de services est conçu pour répondre à l’ensemble des besoins de 

l’enfant et de sa famille. 
Critères B : B-1 – Des actions sont entreprises pour répondre à chaque besoin décelé et ces actions 

sont consignées au dossier de l’enfant. 
B-2 – Un service de répit à domicile ou dans un autre lieu approprié est offert aux enfants 
et aux familles qui en ont besoin. 
B-3 – La famille reçoit l’information et le soutien nécessaires pour les aider à soigner 
l’enfant. Les renseignements concernant l’information et le soutien donnés à la famille sont 
inscrits dans le plan d’intervention et de services.  
B-4 – Un suivi continu des actions entreprises à l’aide du plan d’intervention et de services 
est fait. Lorsque cela est nécessaire, le plan est révisé. 
B-5 – La révision du plan d’intervention et de services d’un enfant et de sa famille est 
transmise aux intervenants et aux organismes concernés. 

  
Norme C : Le suivi de deuil est prévu dans le plan d’intervention et de services. 
Critères C : C-1 – Lorsque le décès se rapproche, une évaluation systématique des besoins de la 

famille est effectuée et une liste des ressources pouvant répondre à ces besoins est 
établie. 
C-2 – Le suivi de deuil est accessible à toutes les familles après le décès d’un enfant, peu 
importe la cause du décès ; cela inclut les décès dus à des causes externes (accidents de 
la route, noyades, intoxications, suicides, etc.) et les pertes dans la période périnatale 
(avortements, mortinaissances et décès périnataux). 

 
 
6.1.2.  Communication et participation à la prise de décision  
Une communication de qualité est à la base du développement de bons liens entre les enfants, les familles 
et les intervenants (28, 34, 181, 185, 187-196). Elle permet une meilleure compréhension des perspectives 
de l’enfant et de sa famille. Elle permet aussi aux intervenants de mieux situer leurs actions et de tenir 
compte des valeurs et des préférences de ceux-ci. L’information transmise par l’enfant et sa famille doit être 
traitée de façon confidentielle. Le partage de cette information doit être discuté avec eux. Une formation 
dans le domaine de la communication est essentielle, ainsi que cela a été démontré, pour tous les 
membres de l’équipe interdisciplinaire, compte tenu de l’importance de la communication et des difficultés 
qui y sont associés dans un contexte de soins palliatifs pédiatriques (191).  
La communication est particulièrement cruciale au moment de l’annonce d’une maladie potentiellement 
fatale et du pronostic de la maladie. Il faut également porter une attention spéciale à la communication 
lorsqu’on évalue les besoins, lorsqu’on a à prendre des décisions importantes ou lorsqu’on donne de 
l’information aux parents pour les aider dans leur rôle de proches aidants. 
L’annonce du diagnostic et du pronostic d’une maladie potentiellement fatale est un moment d’une grande 
importance (66). Les parents doivent être bien informés du diagnostic et du pronostic de leur enfant au 
cours d’une discussion en privé. L’information doit être exacte, complète et claire. Elle doit aussi être 
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transmise de façon respectueuse, avec honnêteté et sensibilité, et doit être fournie en temps opportun. La 
qualité de la communication étant particulièrement importante lorsqu’on doit transmettre à l’enfant et à sa 
famille une nouvelle qui risque de les bouleverser, cette tâche devrait être confiée à une personne 
expérimentée et ayant reçu une formation à cet effet (42, 197). Les équipes interdisciplinaires de soins 
palliatifs pédiatriques peuvent contribuer à la formation et au maintien de la compétence des équipes 
traitantes et des autres équipes de soins palliatifs en ce domaine. 
Les enfants devraient participer aux décisions qui les concernent et donner leur consentement ou leur 
assentiment aux soins qui leur sont proposés selon leur âge et leur degré de maturité. La participation aux 
décisions peut prendre différentes formes : l’enfant peut être informé, il peut être consulté, son opinion peut 
être prise en considération et il peut, enfin, être le décideur principal (33). Le droit des enfants de s’exprimer 
et de participer aux décisions qui les touchent est bien reconnu, comme en fait foi l’article 12 de la 
Convention internationale des droits de l’enfant : 

« Les États parties garantissent à l’enfant qui est capable de discernement le droit 
d’exprimer librement son opinion sur toute question l’intéressant, les opinions de 
l’enfant étant dûment prises en considération eu égard à son âge et à son degré de 
maturité.» (198) 

 
Les enfants, même les plus jeunes, ont la capacité de participer à la dynamique de communication. Dans 
une consultation britannique concernant le cancer chez l’enfant, des jeunes enfants de deux ans ont pu être 
interviewés (191). L’ensemble des enfants consultés ont pu exprimer leurs opinions sur des sujets divers : 
l’accès aux services de santé, les traitements et les soins offerts à l’hôpital, le besoin d’information de la 
famille, la communication, les intervenants, les soins dans la communauté et à la maison et le soutien 
familial. 
La communication avec des enfants pose des défis différents de ceux que pose la communication avec des 
adultes, surtout pour les très jeunes, mais aussi pour les adolescents. Les moyens de communication 
utilisés varieront donc selon l’âge et le niveau de compréhension de l’enfant. Souvent, la communication 
avec les enfants ne peut se limiter à la seule communication verbale, mais doit aussi faire appel au  jeu, au 
dessin ou à des contes. Les intervenants doivent donc faire appel à des techniques et à des approches 
adaptées à l’âge des enfants qu’ils sont appelés à traiter. 
Les parents, qui ont pour rôle de protéger l’enfant, contrôlent l’information que celui-ci reçoit (195). Ils ont 
donc une influence déterminante sur la communication avec l’enfant et sur la participation de celui-ci aux 
décisions le concernant. Il est clair que certains enfants aimeraient être associés aux prises de décision qui 
les concernent (190, 196). Il est cependant difficile pour les parents d’aborder le sujet de la maladie et de la 
mort avec leur enfant. L’équipe de soins doit soutenir les parents dans cette tâche et respecter leur 
approche. 
La participation de plusieurs personnes à la prise de décision est difficile à gérer et peut être une source de 
conflits entre parents, entre parents et enfants et avec l’équipe interdisciplinaire. Les familles recomposées 
dans lesquelles on trouve plus de deux parents posent aussi des défis particuliers. La participation aux 
prises de décision, ainsi que l’obtention du consentement à certains traitements, soulèvent des questions 
de nature interpersonnelle, éthique et légale différentes et souvent plus complexes lorsque la personne 
visée est un enfant plutôt qu’un adulte (33, 34). 
De l’information concernant les soins palliatifs et les services pratiques disponibles doit être transmise aux 
enfants et à leur famille (199, 200). L’information peut porter sur l’évaluation et le traitement de la douleur et 
des symptômes, sur la participation aux prises de décision et sur les moyens pratiques pour offrir plus de 
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confort à l’enfant. Elle peut également porter sur les services offerts par l’équipe interdisciplinaire et sur les 
services de soins à domicile, sur l’aide que l’on peut obtenir pour des tâches ménagères, sur les 
programmes d’aide financière, sur le transport et les services de répit. Cette information confère aux 
parents une certaine autonomie quant à la prise en charge de leur enfant et leur permet de savoir vers qui 
ils peuvent se tourner pour faire face à différentes situations problématiques. L’information sur les soins 
palliatifs et les services disponibles devrait être accessible dans un langage clair et sous une forme 
appropriée. Notons que l’organisme Le Phare Enfants et Familles a produit un recueil d’information sur le 
sujet. (201). 
 
6.1.2.1.  Normes relatives à la communication et à la participation à la prise de décisions 
 
Norme D : Les intervenants sont en mesure de communiquer aux enfants et aux familles de 

l’information juste, avec clarté et sensibilité. La communication avec l’enfant ou 
l’adolescent est adaptée à son âge et à son niveau de compréhension. 

Critères D : D-1  – Les intervenants ont reçu une formation sur la façon de communiquer de mauvaises 
nouvelles à des enfants et à leurs parents. 
D-2 – Les intervenants sont en mesure d’utiliser toute la gamme des moyens de 
communication verbale, non verbale et symbolique pour communiquer avec les enfants et 
les adolescents. 
D-3 – Des interprètes sont disponibles pour les enfants et les familles qui ne parlent pas la 
même langue que les intervenants. 

  
Norme E : L’annonce d’une mauvaise nouvelle et les discussions entourant les décisions importantes 

ont lieu dans des conditions appropriées et sont faites avec respect, honnêteté, et en toute 
confidentialité. 

Critères E : E-1 – L’annonce d’une mauvaise nouvelleIX et les discussions entourant les décisions 
importantesX sont planifiées. Un résumé de ces rencontres ainsi que le nom de ceux qui 
ont participé à la rencontre sont inscrits au dossier de l’enfant. 
E-2 – Les rencontres prennent la forme d’une discussion en privé avec les parents, 
simultanément, si possible, et dans un endroit approprié. Les informations pertinentes ainsi 
que le nom de ceux qui ont participé à la rencontre sont consignés au dossier de l’enfant. 
E-3 – Un retour sur les rencontres est effectué. On s’assure ainsi que l’information 
transmise a été bien comprise. Un compte rendu de ces rencontres est consigné au 
dossier de l’enfant. 

                                                      
IX  Une attention particulière doit être portée à l’information donnée au moment de l’annonce d’une maladie potentiellement 

fatale et des discussions concernant le pronostic de l’enfant. 

X  Les décisions importantes incluent, entre autres, la décision de cesser certaines interventions ou de ne pas y avoir recours , 
les directives de fin de vie, la décision de ne pas réanimer l’enfant, le don d’organes, la sédation en fin de vie et le lieu du 
décès. 
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Norme F : L’équipe interdisciplinaire fait appel à la participation des parents dans les décisions 

concernant leur enfant à toutes les étapes des soins et des traitements. L’enfant ou 
l’adolescent est informé de la situation et prend part aux décisions touchant les soins et le 
plan de traitement prévus pour lui, selon son âge, son degré de maturité et ses 
préférences. 

Critères F : F-1 – La capacité des enfants et des adolescents à prendre part aux décisions qui les 
concernent est évaluée de façon systématique. Cette évaluation est consignée à leur 
dossier. 
F-2 – L’équipe interdisciplinaire discute des décisions importantes à prendre avec l’enfant 
et les parents. Les décisions prises avec ceux-ci sont consignées au dossier de l’enfant. 
Les valeurs et les préférences exprimées par l’enfant et par ses parents y sont clairement 
indiquées. 
F-3 – L’équipe interdisciplinaire et les familles ont accès à un comité d’éthique en présence 
de situations complexes. 

  
Norme G : Les enfants et les familles ont accès à du matériel d’information adapté et gratuit 

concernant les soins palliatifs et les services offerts. 
Critères G : G-1 – Les enfants et les familles reçoivent de la documentation sur les soins palliatifs 

pédiatriques. Cette documentation inclut de l’information sur les dimensions physique, 
psychologique, sociale et spirituelle des soins. 
G-2 – L’équipe interdisciplinaire fournit aux enfants et aux familles du matériel d’information 
qui comprend, entre autres, de l’information sur les services offerts par l’équipe, les 
groupes d’entraide et les organismes communautaires, ainsi que sur les soins et les 
services à domicile. 
G-3 – De l’information écrite concernant les programmes d’aide financière (programmes 
gouvernementaux, soutien offert par certaines fondations, exemptions d’impôts, 
assurance-emploi, remboursement des frais de médicaments) est transmise aux familles. 
G-4 – Le matériel d’information est adapté en fonction de l’âge, de la scolarité et de la 
langue des enfants et des familles. 
G-5 – Le matériel d’information est révisé régulièrement. 

 
6.1.3.  Continuité des soins 
La continuité des soins est adéquate lorsque les enfants et les familles considèrent que les soins qui leur 
sont offerts sont cohérents, et ce, tout au long de la maladie et de la période de deuil. La continuité dans la 
prestation des services permet d’éviter la fragmentation des soins, ce qui diminue le sentiment d’abandon 
qui pourrait en résulter. Lorsque la continuité des soins est assurée, on élimine également le fardeau 
imposé aux enfants et aux parents qui doivent subir les mêmes tests ou répondre aux mêmes questions, 
tout en augmentant l’efficience de l’utilisation des ressources. Il est d’autant plus important d’assurer la 
continuité des soins durant les phases de transition : transition du curatif au palliatif, du palliatif aux soins de 
fin de vie, des soins de fin de vie au deuil ou, encore, des soins palliatifs pédiatriques aux soins palliatifs 
pour adultes. 
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La continuité des soins est assurée si l’information relative à l’enfant et à sa famille est transmise et utilisée 
de façon cohérente entre les différents intervenants concernés (continuité informationnelle), si la relation qui 
s’établit entre l’enfant, sa famille et les intervenants est continue (continuité relationnelle) et si la gestion des 
soins est coordonnée de façon efficace (continuité dans la gestion) (38, 202-204). 
Pour qu’il y ait continuité dans la transmission de l’information, il faut que l’information sur le passé du 
patient soit utilisée pour offrir à celui-ci des soins adaptés à sa situation actuelle. Pour cela, l’information 
doit être partagée entre les intervenants et entre les équipes de soins. On doit aussi s’assurer que 
l’information nécessaire circule entre les différents lieux où l’enfant reçoit des soins. L’efficacité des moyens 
de communication mis en place, conjuguée à une utilisation optimale des technologies de l’information, 
peut grandement faciliter la continuité des soins. 
Il est important de bien connaître le patient et sa famille sur le plan personnel pour que la relation qui 
s’établit avec eux soit harmonieuse et continue. Une relation continue entre le patient et le soignant permet 
de relier les soins dans le temps et d’assurer la transition entre les différentes phases que traversera le 
patient. L’accent mis actuellement par le Québec, le Canada et plusieurs autres pays sur la fonction 
d’infirmière ou d’intervenant pivot témoigne bien du besoin que nous avons d’assurer une continuité 
relationnelle dans nos systèmes de santé complexes. 
La continuité dans la gestion permet de s’assurer que les soins offerts par les différents intervenants sont 
donnés de façon cohérente. La continuité dans la gestion repose sur une bonne coordination des soins. Le 
plan d’intervention et de services facilite la coordination, puisque l’ensemble des services hospitaliers et 
communautaires nécessaires pour répondre aux besoins des enfants et des familles y est prévu. Un 
consensus sur la définition des rôles, des responsabilités et des droits des différentes équipes, quel que 
soit le lieu où les services sont offerts, facilite également la coordination. L’intervenant pivot joue un rôle 
prédominant dans la continuité des soins, de même que dans la coordination et la réalisation du plan 
d’intervention et de services (43, 205, 206). Il maintient le contact avec l’enfant et sa famille et évalue leurs 
besoins. Il établit des liens avec les autres intervenants de son milieu, mais aussi avec ceux travaillant dans 
d’autres milieux de soins ou dans la communauté. Voici les responsabilités de l’intervenant pivot (key 
worker), telles que décrites par les National Health Services de l’Angleterre : il fournit de l’information et des 
conseils, détermine les besoins du patient, améliore l’accès aux services, améliore la coordination des 
services, fournit un soutien émotionnel au patient et à sa famille et agit comme porte-parole auprès de 
ceux-ci ou de son équipe (16). Cette description est semblable à la description que fait le MSSS des 
responsabilités de l’infirmière pivot (207). En effet, l’infirmière pivot est, pour la famille, une personne-
ressource stable, ayant la responsabilité d’assurer la coordination et la continuité des soins, de répondre 
aux questions du patient et des membres de sa famille, de les soutenir et de les aider à traverser les 
diverses étapes du processus de soins. L’infirmière pivot est une infirmière spécialisée dont le rôle exige 
des connaissances et des capacités d’analyse importantes nécessitant une formation de premier cycle 
universitaire en sciences infirmières. 
 
6.1.3.1.  Normes relatives à la continuité des soins 
Norme H : Le plan d’intervention et de services précise quelle est l’information nécessaire pour 

assurer la continuité des soins. 
Critères H : H-1 – Le plan d’intervention et de services précise quels sont les intervenants, les services, 

les établissements et les ressources communautaires, incluant le milieu scolaire, qui 
contribueront à répondre aux besoins de l’enfant et de sa famille. 
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H-2 – Le rôle et les responsabilités des différents intervenants et organismes sont définis 
dans le plan d’intervention et de services. 
H-3 – Toute modification au plan d’intervention et de services est transmise aux 
intervenants et organismes concernés. 

Norme I : La continuité des soins offerts à l’enfant et à sa famille est assurée lorsque l’enfant est 
transféré d’un établissement à un autre ou lorsqu’il retourne à son domicile. 

Critères I : I-1 – Lorsque l’enfant est transféré d’un établissement à un autre, d’un établissement vers 
son domicile ou de son domicile vers un établissement, le plan d’intervention et de services 
est examiné avec les intervenants qui s’occuperont de l’enfant et de sa famille et ce plan 
est transmis aux personnes concernées. 
I-2 – Un membre de l’équipe interdisciplinaire s’assure que le personnel, l’équipement et la 
médication nécessaires pour assurer le confort et la sécurité de l’enfant seront disponibles 
dans le milieu dans lequel l’enfant est transféré. 
I-3 – Les moyens utilisés pour maintenir la communication entre l’équipe de soins et le 
milieu dans lequel l’enfant est transféré sont décrits dans le dossier de l’enfant. 

  
Norme J : La continuité des services offerts à l’enfant et à sa famille est assurée lorsque ceux-ci sont 

suivis par plus d’une équipe ou lorsqu’il y a transition entre différents types de soins. 
Critères J : J-1 – Les diverses équipes de soins entourant l’enfant et sa famille se concertent pour 

préciser les rôles et les responsabilités de chacun. 
J-2 – La transition, pour les enfants qui survivent jusqu’à l’âge adulte, entre les soins 
palliatifs pédiatriques et les soins palliatifs pour adultes, est organisée en temps opportun 
et se fait de façon progressive. 
J-3 – Le plan d’intervention et de services précise quelles sont les ressources susceptibles 
d’assurer le suivi de deuil des parents, de la fratrie et des autres membres de la famille. 

  
Norme K : Une infirmière pivot ou un intervenant est désigné pour chaque enfant et sa famille. Cette 

personne est responsable, entre autres, de s’assurer de la réponse aux besoins de l’enfant 
et de sa famille et de la coordination des soins. 

Critères K : K-1 – En tout temps, l’enfant et sa famille savent qui est leur infirmière pivot ou leur 
intervenant, et cela, quel que soit le lieu de prestations des soins. 

  
Norme L : L’enfant et sa famille ont accès à un service de garde médicale et infirmière. 
Critères L : L-1  L’enfant et sa famille ont accès à un service de garde médicale en tout temps, soit 24 

heures par jour et 7 jours par semaine, et cela, quel que soit le lieu de prestation des 
services. 
L-2  L’enfant et sa famille ont accès à un service de garde infirmière à domicile en tout 
temps, soit 24 heures par jour et 7 jours par semaine. 
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6.2.  AXE II : Interdisciplinarité 
Les besoins des enfants et des familles sont multidimensionnels. Les soins palliatifs pédiatriques font donc 
appel à des intervenants de différentes disciplines et à des bénévoles. Ces intervenants peuvent travailler 
de façon indépendante. Cependant, plus la concertation entre les intervenants est grande, meilleure sera la 
réponse aux besoins des enfants et des familles. Le fonctionnement interdisciplinaire vise à maximiser la 
concertation entre intervenants. 
L’interdisciplinarité se définit comme le regroupement d’intervenants de plusieurs disciplines travaillant 
ensemble à la compréhension globale, commune et unifiée de l’état d’une personne en vue d’une 
intervention concertée basée sur le partage et la complémentarité des expertises et des tâches (208, 209). 
Alors que la multidisciplinarité ne nécessite que la présence de plusieurs disciplines rassemblées autour de 
l’analyse d’un objet commun, l’interdisciplinarité exige en plus une synthèse et une harmonisation entre des 
points de vue qui s’intègrent dans un tout cohérent et coordonné. Le fonctionnement en interdisciplinarité 
est important, quelle que soit l’équipe de soins : l’équipe traitante ; l’équipe traitante, en partenariat avec 
l’équipe de soins palliatifs ; l’équipe de soins palliatifs. 
Le fonctionnement en équipe interdisciplinaire permet de mieux articuler les efforts des intervenants et de 
tirer le meilleur profit possible de la complémentarité des expertises. Les avantages de l’interdisciplinarité 
sont nombreux, que l’on adopte la perspective des patients, des proches, des intervenants ou du réseau de 
la santé. L’interdisciplinarité implique des rencontres interdisciplinaires et la mise en commun des données 
(209). Elle assure la cohérence des interventions et permet d’offrir des soins appropriés en temps opportun 
et de façon continue. L’interdisciplinarité permet ainsi à l’équipe de fournir des services globaux et plus 
complets, tout en accroissant la satisfaction de l’enfant et de sa famille. 
Du point de vue des intervenants, le fonctionnement en équipe, et surtout en équipe interdisciplinaire, est 
enrichissant mais aussi exigeant. Le poids du fonctionnement en équipe interdisciplinaire doit pour cette 
raison être réduit le plus possible. Le soutien apporté par les établissements au fonctionnement en équipe 
interdisciplinaire est un élément important pour le succès de ce modèle de soins. 
Souvent, la réponse aux besoins d’un enfant et de sa famille dépendra de la contribution de plusieurs 
équipes. Dans ces circonstances, l’équipe traitante et l’équipe de soins palliatifs devront collaborer 
étroitement pour assurer des soins complets et continus. 
6.2.1.  Membres de l’équipe interdisciplinaire 
La composition d’une équipe de soins palliatifs pédiatrique dépend des multiples expertises nécessaires 
pour donner des soins de qualité et pour soutenir les équipes traitantes (12, 33, 34, 210, 211). Pour 
répondre aux besoins physiques des enfants, des médecins et des infirmières doivent faire partie de 
l’équipe de soins palliatifs pédiatriques. On a recours à l’expertise des travailleurs sociaux et des 
psychologues de l’équipe pour répondre aux besoins psychosociaux de l’enfant et de sa famille et pour le 
suivi de deuil. La réponse aux besoins spirituels des enfants, mais aussi des parents, exigera la 
participation du service de pastorale. Le pharmacien se préoccupera pour sa part d’offrir des soins 
pharmaceutiques adaptés en vue d’apporter un soulagement optimal de la douleur et des autres 
symptômes de l’enfant. Son expertise est particulièrement utile lorsqu’il s’agit d’ajuster et d’individualiser le 
plan de traitement, de prévenir les effets indésirables de certains médicaments et d’augmenter l’efficacité 
de la médication en fonction de la réalité de l’enfant, de sa famille et de son milieu de vie. Afin de garder 
l’enfant le plus fonctionnel possible le plus longtemps possible, les physiothérapeutes, les ergothérapeutes 
et les nutritionnistes auront aussi un grand rôle à jouer au sein de l’équipe. Enfin, une éducatrice peut 
appuyer les efforts de tous ces intervenants en ayant recours au jeu et à des activités expressives, qui sont 
cruciales pour les enfants et les adolescents (212). 
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La littérature sur les soins palliatifs pédiatriques indique clairement que les diverses disciplines 
mentionnées plus haut peuvent contribuer à la qualité des soins palliatifs pédiatriques. Cependant, les 
recommandations quant au rôle des intervenants de chaque discipline varient. Les sources consultées 
s’entendent cependant pour affirmer que les intervenants faisant partie de l’équipe de soins palliatifs 
pédiatriques doivent avoir une formation dans ce domaine. 
Les membres des équipes de soins palliatifs pédiatriques feront souvent partie de diverses équipes 
traitantes. Cependant, ils ont la particularité d’avoir acquis une expertise en soins palliatifs pédiatriques et 
de vouloir travailler (pour au moins une partie de leur temps) à l’intérieur d’une équipe se consacrant à ces 
soins. 
La place des bénévoles en soins palliatifs pédiatriques est de plus en plus reconnue (213). Tout bénévole 
offrant son temps au sein d’une équipe de soins palliatifs pédiatriques devrait bénéficier d’une formation 
adaptée aux tâches qu’il aura à accomplir et au milieu dans lequel il se retrouvera. Un module de formation 
pour les bénévoles conçu dans le cadre du programme de répit à domicile par l’organisme Le Phare, 
Enfants et Familles pourrait à cet effet servir de modèle (214). Les bénévoles doivent être encadrés par les 
structures des établissements, en collaboration avec les organismes regroupant des parents ou avec les 
organismes communautaires, et ils doivent avoir un code d’éthique sur lequel s’appuyer. Bien que ciblant 
les bénévoles en soins palliatifs pour adultes, les critères du document intitulé Recrutement et évaluation 
des bénévoles en soins palliatifs du Réseau de soins palliatifs du Québec pourraient servir de guide pour le 
recrutement des bénévoles en soins palliatifs pédiatriques (215). 
 
6.2.1.1.  Norme relative aux membres de l’équipe interdisciplinaire 
 
Norme M : Les membres de l’équipe interdisciplinaire ont la compétence nécessaire pour répondre 

aux besoins des enfants dont l’état exige des soins palliatifs et pour répondre aux besoins 
de leurs familles. 

Critères M : M-1 – Les équipes interdisciplinaires de soins palliatifs pédiatriques des CPU sont 
composées des intervenants suivants : médecin, infirmière, pharmacien, travailleur social, 
psychologue, physiothérapeute, ergothérapeute, nutritionniste, agent de pastorale, 
éducatrice et tout autre intervenant dont la présence est nécessaire pour répondre aux 
besoins des enfants et des familles (ces personnes peuvent travailler exclusivement en 
soins palliatifs pédiatriques ou partager leur temps avec d’autres équipes de soins). 
M-2 – Les équipes interdisciplinaires de soins palliatifs pédiatriques des CPU ont les 
compétences nécessaires pour appuyer les équipes de leur établissement et les équipes 
des établissements situés dans le territoire de leur RUIS en offrant de l’information, des 
avis et des consultations. 
M-3 – Les autres équipes interdisciplinaires offrant des soins palliatifs pédiatriques doivent 
inclure les intervenants nécessaires pour répondre aux besoins des enfants et de leur 
famille ou avoir accès à ces intervenants. 

 
6.2.2.  Fonctionnement de l’équipe interdisciplinaire 
Une équipe de soins palliatifs pédiatriques peut fonctionner selon différents modèles. Le fonctionnement 
interdisciplinaire représente actuellement le modèle qui semble le plus prometteur pour répondre 
adéquatement aux besoins des enfants et des familles. Le fonctionnement en équipe interdisciplinaire se 
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définit par les structures et les processus mis en place par l’équipe (209). Ces structures et processus 
visent : 1) à encourager chaque membre de l’équipe à comprendre la perspective des autres disciplines et 
à l’intégrer dans leur propre pratique ;  2) à réduire l’incompréhension qui peut exister entre les disciplines, 
à prévenir les désaccords entre les membres de l’équipe, à combler les lacunes et à éviter la discontinuité 
dans la prestation des soins  ;  3) à créer des liens productifs entre intervenants de disciplines différentes 
en vue d’améliorer la pratique interdisciplinaire. Le fonctionnement en équipe interdisciplinaire permet ainsi 
à un groupe d’intervenants de différentes disciplines de coordonner leurs activités pour donner des soins et 
des services appropriés à une population bien définie. 
Les structures et les processus qui caractérisent le fonctionnement en équipe interdisciplinaire ont été bien 
décrits. Pour que les structures mises en place fonctionnent, il faut installer un leadership de qualité, définir 
clairement les rôles et responsabilités de chacun et se donner des moyens pour que l’échange 
d’information et la prise de décision soient efficaces (209).  
Le leadership de l’équipe est crucial pour assurer le bien-être des membres de l’équipe et la qualité de 
l’ensemble de leurs activités. Les équipes interdisciplinaires ont habituellement un directeur médical et un 
coordonnateur clinico-administratif (209). Ceux-ci ont la responsabilité de stimuler les membres de leur 
équipe, de répartir les tâches et d’orienter les activités de leur équipe. Ils agissent en collaboration avec les 
membres de leur équipe pour déterminer leurs objectifs et définir les stratégies nécessaires pour les 
atteindre. 
Les rôles et les responsabilités de chaque membre de l’équipe, telle la contribution de chacun en tant que 
professionnel d’une discipline au fonctionnement global de l’équipe, doivent être clairs (208). En tant que 
professionnels, les membres de l’équipe doivent être à la fine pointe des connaissances dans leur domaine 
d’expertise, se préoccuper de l’amélioration continue de leurs compétences et faire part aux autres 
membres de l’équipe des nouvelles perspectives, initiatives et découvertes dans leur discipline. En tant que 
membre de l’équipe, chaque professionnel doit participer aux réunions cliniques et administratives, 
contribuer aux échanges et adhérer aux décisions collectives. Ces décisions peuvent toucher directement 
la pratique des membres de l’équipe, c’est-à-dire les plans de soins, les consensus quant aux pratiques les 
plus efficaces, les outils utilisés, la collecte de données et les politiques concernant le suivi des enfants et 
des familles. Par conséquent, le fonctionnement interdisciplinaire implique une adhésion et un sentiment 
d’appartenance à l’équipe. Les activités visant l’amélioration continue de la qualité, incluant la formation, le 
recours à des pratiques basées sur des données probantes, ainsi que les activités de recherche et 
d’évaluation, font partie intégrante du rôle et des responsabilités de chacun. 
6.2.2.1.  Norme relative au fonctionnement de l’équipe interdisciplinaire 
Norme N : Un mode de fonctionnement interdisciplinaire est adopté par les équipes pour coordonner 

leur travail auprès des enfants et des familles. 
Critères N : N-1 – Les orientations de l’équipe en matière de soins palliatifs pédiatriques, les objectifs 

visés et les stratégies pour les atteindre sont réunis dans un document qui servira de guide 
aux activités de l’équipe et sera révisé annuellement. 
N-2 – Un directeur et un coordonnateur sont nommés au sein de l’équipe interdisciplinaire. 
N-3 – Les membres de l’équipe interdisciplinaire tiennent des réunions cliniques 
régulièrement pour planifier, réviser et évaluer les soins offerts aux enfants et aux familles. 
Les décisions prises au cours de ces réunions sont inscrites au dossier des enfants. 
N-4 – Des réunions administratives pour discuter et décider du fonctionnement de l’équipe 
interdisciplinaire sont tenues régulièrement. Les décisions prises au cours de ces réunions 
et les éléments relatifs au suivi des décisions antérieures sont consignés par écrit. 
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6.2.3.  Soutien apporté à l’équipe interdisciplinaire 
Il est nécessaire d’apporter du soutien à l’équipe interdisciplinaire pour que celle-ci puisse faire face aux 
exigences du fonctionnement en interdisciplinarité, qui demande que l’on réserve du temps pour les 
échanges et les prises de décision. Dans un contexte où les demandes faites aux intervenants sont 
grandes, trouver du temps pour participer aux activités d’équipe représente un défi de taille. 
L’interdisciplinarité est basée sur l’échange des idées, des perspectives et des opinions en vue de prises de 
décision collectives. Pour que ces échanges soient harmonieux, productifs et n’entraînent pas la 
confrontation, les membres de l’équipe doivent se respecter mutuellement, respecter l’expertise des autres, 
avoir confiance dans le fonctionnement en équipe et être flexibles. Une animation efficace des rencontres 
d’équipe aura des répercussions sur l’adhésion des membres aux décisions de l’équipe, sur le climat 
régnant au sein de l’équipe pendant et entre les réunions, sur le temps nécessaire à la prise de décision et 
sur les résultats obtenus grâce aux efforts de l’ensemble de l’équipe. Une formation sur l’animation de 
groupes pourrait être utile au directeur de l’équipe et au coordonnateur clinico-administratif. 
Pour faire face aux exigences émotives et psychologiques que comporte le travail auprès d’enfants en 
soins palliatifs, l’équipe doit tenir des rencontres consacrées au soutien des intervenants ou se doter 
d’autres mécanismes pour assurer un soutien psychologique à ses membres (33, 34, 216, 217). 
Le soutien fourni par l’établissement aide considérablement au succès des équipes interdisciplinaires. Le 
choix de l’établissement de privilégier l’interdisciplinarité dans ses grandes orientations stratégiques permet 
à l’organisation de mettre à profit l’ensemble des moyens dont elle dispose pour favoriser le fonctionnement 
en interdisciplinarité. L’établissement doit reconnaître la légitimité de l’équipe et lui fournir son appui, en 
prévoyant, dans sa planification des ressources humaines, le temps qui doit être alloué aux activités 
d’équipe et en permettant aux membres de l’équipe de participer à des activités de formation, à des 
congrès ou à des rencontres entre intervenants, ou d’agir à titre d’experts au sein de divers comités. 
L’établissement doit enfin fournir une aide pratique aux équipes en mettant à leur disposition des services 
de secrétariat et du matériel technique (photocopie, ordinateurs, Internet, centre de documentation). 
 
6.2.3.1.  Normes relative au soutien apporté à l’équipe interdisciplinaire 
 
Norme O : L’équipe interdisciplinaire se préoccupe des exigences relatives au fonctionnement en 

équipe et des exigences émotives et psychologiques que suppose le travail auprès 
d’enfants en soins palliatifs et auprès de leurs familles. 

Critères O : O-1 – Le directeur ou le coordonateur de l’équipe interdisciplinaire acquiert la compétence 
nécessaire pour animer efficacement son équipe. 
O-2 – Les membres de l’équipe interdisciplinaire ont accès à du soutien psychologique. 
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Norme P : L’établissement soutient l’équipe interdisciplinaire qui offre des soins palliatifs pédiatriques. 
Critères P : P-1 – L’établissement reconnaît formellement le rôle et les responsabilités, en matière de 

soins palliatifs pédiatriques, de l’équipe interdisciplinaire et de ses membres. 
P-2 – L’établissement tient compte du temps alloué au travail en équipe interdisciplinaire 
dans sa planification des ressources. 
P-3 – L’établissement appuie les membres de l’équipe interdisciplinaire dans le maintien de 
leur compétence en leur fournissant les moyens d’assister à des cours ou de participer à 
des congrès. 
P-4 – L’établissement fournit à l’équipe interdisciplinaire un soutien pratique en lui donnant 
accès à un service de secrétariat et à des services techniques. 

 
 

6.3.  AXE III : Amélioration continue de la qualité 
La réponse appropriée aux besoins des enfants recevant des soins palliatifs pédiatriques et aux besoins de 
leur famille exige des connaissances, des aptitudes et des techniques particulières. Toutes les personnes 
offrant des soins palliatifs pédiatriques, qu’elles fassent partie de l’équipe traitante ou de l’équipe de soins 
palliatifs, doivent posséder des connaissances et des techniques adaptées à leur rôle et à leurs 
responsabilités et prendre les moyens nécessaires pour maintenir leur compétence.  
L’expertise nécessaire pour donner des soins palliatifs pédiatriques de qualité est en partie semblable à 
celle nécessaire dans le secteur des soins palliatifs pour les adultes, mais une bonne partie de cette 
expertise est propre à la pédiatrie. En soins palliatifs pédiatriques, les interventions doivent tenir compte du 
processus de développement de l’enfant, du rôle crucial des parents, de l’impact de la situation sur la fratrie 
et du fait que les pathologies sont différentes à l’intérieur de ce groupe d’âge. Enfin, le nombre de décès 
chez les enfants est relativement peu élevé comparativement au nombre de décès chez les adultes. Cela 
pose un défi important pour ce qui est de l’acquisition et du maintien des compétences en soins palliatifs 
pédiatriques, quel que soit l’intervenant ou l’équipe. 
La compétence en soins palliatifs pédiatriques peut être acquise et maintenue par la formation. Elle peut 
être assurée par le recours, dans sa pratique, aux données probantes les plus récentes. Enfin, elle peut 
être enrichie par un plan d’amélioration continue de la qualité intégrant l’évaluation de la pratique et de 
l’organisation des services et la participation à des travaux de recherche (218). Cette compétence peut 
donc être acquise et maintenue par : 

― une formation de base et la participation à des programmes de formation continue ; 
― une bonne connaissance des pratiques les plus efficaces ; 
― des activités d’évaluation et de recherche. 
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6.3.1.  Formation 
Bien que des progrès aient été faits en ce domaine, la formation des différents intervenants qui travaillent 
auprès d’enfants ayant besoin de soins palliatifs, auprès de leur famille ou auprès de familles en deuil 
mérite encore d’être améliorée. Trop souvent, les intervenants apprennent par essais et erreurs, et cela se 
fait évidemment au détriment des enfants et des familles (219). L’impact du manque de formation des 
intervenants sur les enfants et les familles ne doit pas être sous-estimé (61, 62). 
La formation permet d’acquérir les fondements nécessaires pour donner des soins palliatifs pédiatriques de 
qualité (34, 220-231). Selon l’Institute of Medicine, la formation doit couvrir quatre domaines : 1) les 
connaissances scientifiques et cliniques; 2) les aptitudes interpersonnelles et techniques; 3) les principes 
éthiques et professionnels;  4) les compétences organisationnelles nécessaires pour aider les patients et 
leur famille à naviguer dans le système de  soins (12). Une bonne formation mène à une compréhension 
des sentiments et des émotions des enfants et des familles au cours de cette période difficile de leur vie. 
Elle permet de tenir compte du fardeau émotionnel des intervenants ayant à donner des soins à des 
enfants dont la vie est menacée, ainsi qu’à leur famille, afin de diminuer les risques d’épuisement 
professionnel (33, 34, 216). Elle permet de reconnaître et d’évaluer adéquatement les douleurs et les 
symptômes et d’intervenir de façon appropriée en vue de les soulager. Elle permet d’apprécier l’information 
qu’il est utile et nécessaire de transmettre aux enfants et aux familles. Elle donne aux intervenants des 
bases qui leur permettent d’offrir des soins appropriés et cohérents et de faire preuve de compassion 
durant la phase palliative, en fin de vie et au moment du deuil. 
Les équipes traitantes et les équipes de soins palliatifs ont besoin d’avoir une formation de base et de se 
préoccuper de leur formation continue. L’autoformation est exigeante. Elle doit être encouragée, facilitée et 
valorisée par le milieu de travail. La formation de chacun sera adaptée à son rôle et ses responsabilités. 
La formation de base et le perfectionnement professionnel continu doivent être offerts par des formateurs 
reconnus. Les équipes de soins palliatifs pédiatriques des CPU ont un rôle central dans la formation des 
intervenants du réseau. L’utilisation des nouvelles technologies de l’information, incluant la téléformation 
pour l’enseignement à distance, facilitera ce travail. Les équipes de soins palliatifs pédiatriques des CPU 
doivent participer à la conception des cursus universitaires. Un volet en soins palliatifs pédiatriques  devrait 
s’insérer dans les programmes de formation qui pourraient être offerts et suivis avant ou après l’obtention 
d’un diplôme. On peut aussi inclure ce volet dans les programmes de formation continue, et ce, tant dans 
les cursus pédiatriques que dans les cursus de soins palliatifs.  
Le rôle de formateur, en plus d’aider les intervenants du réseau, permettra aux membres de l’équipe de 
soins palliatifs pédiatriques qui enseignent de garder leurs connaissances continuellement à jour et d’être 
reconnus. Les membres des équipes traitantes, plus particulièrement celles des CPU, doivent participer à la 
formation en soins palliatifs pédiatriques. 
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6.3.1.1.  Normes relatives à la formation   
 
Norme Q : Les membres des équipes interdisciplinaires, incluant les bénévoles, ont une formation 

appropriée pour s’occuper des enfants en soins palliatifs et de leur famille. 
Critères Q : Q-1 – Les intervenants des équipes de soins palliatifs pédiatriques des CPU ont une 

formation approfondie en soins palliatifs pédiatriques et se dotent d’un programme de 
perfectionnement dans ce domaine. 
Q-2 – Les intervenants des autres équipes interdisciplinaires définissent les mécanismes  
nécessaires à l’acquisition et au maintien de leurs connaissances en soins palliatifs 
pédiatriques. 
Q-3 – Les bénévoles suivent une formation en soins palliatifs pédiatriques conçue par un 
organisme reconnu dans ce domaine. 

  
Norme R : Les équipes interdisciplinaires de soins palliatifs pédiatriques des centres pédiatriques 

universitaires appuient les intervenants des équipes de leur établissement et du territoire 
de leur RUIS dans l’acquisition de la formation nécessaire pour offrir des soins aux enfants 
ayant besoin de soins palliatifs et pour répondre aux besoins de leur famille. 

Critères R : R-1 – Les équipes interdisciplinaires de soins palliatifs pédiatriques des CPU offrent des 
stages de formation dans les différentes disciplines associées aux soins palliatifs 
pédiatriques, incluant la médecine familiale. 
R-2 – Les équipes interdisciplinaires de soins palliatifs pédiatriques des CPU collaborent 
avec leur RUIS pour s’assurer que le volet pédiatrique soit inclus dans les activités de 
formation en soins palliatifs et que les soins palliatifs fassent partie des cursus de formation 
en pédiatrie. 
R-3 – Les équipes interdisciplinaires de soins palliatifs pédiatriques des CPU appuient les 
initiatives des intervenants de leur territoire relativement au perfectionnement continu en 
soins palliatifs pédiatriques et elles incluent dans leur rapport annuel les activités 
auxquelles elles ont participé. 

  
Norme S : Les équipes interdisciplinaires contribuent à sensibiliser leur milieu et le public en général 

aux questions relatives aux soins palliatifs pédiatriques. 
Critères S : S-1 – Les équipes interdisciplinaires disposent de documentation (par exemple : 

brochures, vidéos) qui explique ce que sont les soins palliatifs pédiatriques, quels sont les 
services offerts en ce domaine et comment on peut y avoir accès. 
S-2 – Les équipes interdisciplinaires disposent de matériel pédagogique visant la 
sensibilisation du public aux questions relatives aux soins palliatifs pédiatriques et 
participent à des séances d’information sur le sujet. 
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6.3.2.   Pratiques basées sur des données probantes 
L’adoption de pratiques basées sur des données probantes permet l’amélioration continue de la qualité des 
soins et des services. La conception, la révision et la mise en application, par les équipes interdisciplinaires, 
de guides de pratique clinique, de lignes directrices, de procédures et de cheminements cliniques (care 
pathways) assurent une amélioration continue des pratiques. Se tenir à la fine pointe est cependant 
exigeant dans un domaine comme les soins palliatifs pédiatriques, où les ressources sont très précaires 
(232). 
Les équipes de soins palliatifs pédiatriques des CPU pourraient se concerter pour la conception, la révision 
et la mise en application de guides de pratique clinique, de lignes directrices, de procédures et de 
cheminements cliniques. Les équipes pourraient alors se compléter, conjuguer leurs efforts, couvrir tous les 
aspects importants des soins, assurer la pérennité des initiatives jugées efficaces et permettre leur 
diffusion. Elles pourraient aussi s’adjoindre d’autres partenaires, dont des équipes locales et régionales de 
soins palliatifs et des organismes communautaires 
 
6.3.2.1.  Normes relatives aux pratiques basées sur des données probantes 
 
Norme T : Les équipes interdisciplinaires basent leurs interventions en soins palliatifs pédiatriques sur 

des données probantes et les appliquent de façon systématique. 
Critères T : Les équipes interdisciplinaires ont des procédures, des lignes directrices, des outils 

d’évaluation et de coordination des soins tels les cheminements cliniques (care pathways) 
écrits basés sur les données probantes disponibles  
T-2 – Les équipes interdisciplinaires organisent régulièrement des rencontres scientifiques 
et des rencontres de formation, et tiennent une liste des sujets traités au cours de ces 
rencontres. 

  
Norme U : Les équipes de soins palliatifs pédiatriques des centres pédiatriques universitaires 

formulent des recommandations quant aux pratiques les meilleures dans leur domaine. 
Critère U : U-1 – Les équipes interdisciplinaires de soins palliatifs pédiatriques des CPU collaborent, 

entre autres, à la formulation de lignes directrices, de protocoles et de procédures. Elles 
facilitent leur diffusion et leur appropriation par les équipes de soins des établissements du 
Québec. 

 
6.3.3.  Évaluation et recherche 
6.3.3.1.  Évaluation 
L’évaluation des pratiques peut porter sur tous les aspects des soins et des services aux points de vue 
clinique et organisationnel (34). L’évaluation permet entre autres de jeter un regard critique sur les façons 
de faire de l’équipe, de déterminer les écarts entre les pratiques utilisées et les pratiques souhaitables et 
d’adopter des mesures pour combler les lacunes au fur et à mesure que celles-ci ont été décelées. 
L’évaluation est un exercice qui doit se faire de façon régulière. Elle consiste à déterminer dans quelle 
mesure l’équipe a atteint ses objectifs. L’évaluation exige donc au départ que l’équipe définisse ses 
objectifs et les résultats qu’elle vise. Pour chaque objectif poursuivi, l’équipe devra également concevoir des 
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mesures et, possiblement, définir des indicateurs qui lui permettront d’apprécier ses progrès. L’évaluation 
prendra d’autant plus de valeur si l’équipe peut comparer ses propres résultats avec ceux d’autres équipes 
du Québec, du Canada ou d’autres pays.   
Cette évaluation peut se faire dans n’importe quel milieu et peut prendre différentes formes : 1) la révision 
périodique de sujets particuliers tels que le traitement des symptômes, la continuité des soins ou la 
satisfaction des enfants et des familles ;  2) la révision de cas ;  3) la mesure et le suivi systématique 
d’indicateurs clés par l’analyse de bases de données. 
6.3.3.2.  Recherche 
Les équipes qui réalisent des projets de recherche ou y participent développent des aptitudes plus grandes 
pour l’appréciation des données scientifiques disponibles et leur transfert dans la pratique quotidienne, en 
plus de contribuer à l’avancement des connaissances (12, 34, 233-238). La participation à des projets 
collectifs ou réunissant plusieurs centres a par ailleurs l’avantage de favoriser le réseautage et l’accès plus 
rapide aux nouvelles données. 
Toutes les équipes peuvent participer à la recherche. Les équipes de soins palliatifs des CPU ont un rôle 
important pour l’avancement de la recherche en soins palliatifs pédiatriques. Elles remplissent ce rôle en 
réalisant elles-mêmes des études, en participant à des études collectives ou en stimulant le développement 
de projets au sein des groupes de recherche établis. 
 
6.3.3.3.  Normes relatives à l’évaluation et à la recherche 
 
Norme V : Les équipes interdisciplinaires évaluent leurs pratiques et se donnent les moyens 

nécessaires pour les améliorer de façon systématique. 
Critères V : V-1 – L’équipe interdisciplinaire spécifie ses objectifs en matière de soins palliatifs 

pédiatriques et définit les résultats attendus. Elle précise quels sont les indicateurs utilisés 
pour déterminer dans quelle mesure les résultats attendus ont été atteints. 
V-2 – Des activités d’évaluation sont entreprises régulièrement, leurs résultats sont 
discutés en équipe interdisciplinaire et des mesures pour améliorer les soins et les services 
en soins palliatifs sont mises en place. 
V-3 – L’équipe interdisciplinaire prépare annuellement un rapport faisant état de ses 
activités et de ses progrès. 
V-4 – L’équipe interdisciplinaire maintient une base de données cliniques lui permettant de 
connaître ses patients et d’évaluer sa performance. 

  
Norme W : Les équipes interdisciplinaires participent à des projets de recherche ou entreprennent de 

tels projets. 
Critère W : W-1 – L’équipe interdisciplinaire documente les projets de recherche qu’elle met en œuvre 

ou auxquels participent ses membres. 
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6.4.  AXE IV : Gouvernance clinique 
La gouvernance clinique vise d’abord et avant tout l’amélioration continue de la qualité des soins. La 
gouvernance est l’affaire non seulement des gestionnaires, mais aussi des intervenants. La norme relative 
à la gouvernance clinique s’applique à tout établissement qui donne des services à des enfants ayant 
besoin de soins palliatifs ou à leur famille. Elle se fonde sur une vision partagée par les gestionnaires et les 
intervenants quant aux buts à atteindre. Cette complicité clinico-organisationnelle permet de mettre les 
ressources, les structures et les processus au service de la qualité. La gouvernance clinique crée un climat 
organisationnel à l’intérieur duquel peut s’épanouir l’excellence dans les soins et services et met l’accent 
sur la responsabilité de chacun en ce qui a trait à la qualité du travail clinique (239-242). La reconnaissance 
des besoins propres aux enfants et à leur famille sur le plan de la santé est nécessaire pour une 
gouvernance clinique appropriée dans le domaine des soins palliatifs pédiatriques (243). Cette 
reconnaissance doit se traduire concrètement dans les décisions prises par les établissements, les ASSS et 
le MSSS. 
Il est également important de reconnaître que les soins palliatifs font partie du continuum des soins en 
pédiatrie et de connaître les six groupes d’enfants et de familles constituant la population visée 
mentionnées au chapitre 3. Cette population reçoit des services de plusieurs départements et services (par 
exemple : les unités de soins intensifs, d’urgence, d’obstétrique, de néonatalogie, de pédiatrie et de 
spécialités pédiatriques ainsi que les services de soins à domicile). Les politiques institutionnelles doivent 
être conçues de façon à ce que tous ces enfants et familles puissent avoir accès à des soins palliatifs 
pédiatriques de qualité égale, quel que soit le milieu ou la région. La mise en place dans une institution d’un 
programme de soins palliatifs pédiatriques peut aider à rallier tous ceux qui sont concernés par les soins 
palliatifs destinés aux enfants. 
L’environnement et les règles institutionnelles doivent aussi être adaptés aux besoins des enfants recevant 
des soins palliatifs pédiatriques et à ceux de leur famille. Par exemple, il est important d’offrir à l’enfant et à 
sa famille une chambre privée pour la période dite de fin de vie, de fournir aux parents le matériel 
nécessaire pour qu’ils puissent demeurer avec leur enfant 24 heures sur 24, d’aménager des locaux pour 
rencontrer la famille lorsqu’on a de mauvaises nouvelles à lui annoncer et de permettre à la fratrie et aux 
amis de visiter l’enfant en tout temps durant la phase terminale. Le besoin de répit doit aussi être reconnu 
comme un besoin essentiel pour la famille. 
La mise en place de comités de parents et la participation de représentants des familles à différents 
comités consultatifs ou groupes de travail contribuent à centrer les actions sur l’enfant et la famille. 
Le développement, la consolidation et le maintien des acquis des équipes de soins palliatifs pédiatriques 
demandent l’appui des établissements. La pérennité des équipes dépend de la planification des ressources 
matérielles et physiques, ainsi que du recrutement et du maintien en place du personnel. La description des 
tâches des membres de l’équipe doit être compatible avec le travail en interdisciplinarité. L’accès à de la 
formation et à des programmes de perfectionnement professionnel est essentiel à l’acquisition et au 
maintien des compétences. 
La continuité des services dans le secteur des soins palliatifs pédiatriques doit être facilitée par les 
gestionnaires. Les soins palliatifs pédiatriques mettent à contribution plusieurs établissements dont les 
responsabilités doivent être partagées pour assurer le bon service au bon moment, et cela, le plus près 
possible du milieu de vie de l’enfant et de sa famille. La clarification des rôles et des responsabilités des 
divers établissements et intervenants aident les partenaires à comprendre de quoi ils doivent répondre. La 
formulation d’ententes entre les institutions est nécessaire pour améliorer la coordination des services et, 
par le fait même, assurer une meilleure continuité des soins. 
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Les soins palliatifs pédiatriques posent un ensemble de problèmes complexes qui exigent l’accès à un 
comité d’éthique ayant la capacité de se pencher sur de tels problèmes. Les parents et les soignants 
peuvent avoir une opinion différente sur ce qui est dans le meilleur intérêt de l’enfant et sur la participation 
de l’enfant aux décisions qui le concernent. Très souvent, des décisions difficiles doivent être prises sur la 
cessation ou la non-administration du traitement, la sédation en fin de vie, les directives de fin de vie, la 
non-réanimation et la participation de l’enfant ou de sa famille à la recherche. Les établissements doivent 
s’assurer de l’accès à un comité d’éthique habilité à se pencher sur les questions concernant les soins 
palliatifs pédiatriques. 
L’agrément par un organisme reconnu est obligatoire pour tous les établissements du réseau de la santé du 
Québec. Cet agrément devrait comprendre une évaluation selon les normes MIRE en soins palliatifs, si 
l’accréditation est faite par le CCASS, ou selon des normes équivalentes, si l’accréditation est faite par un 
autre organisme. 
6.4.1.  Norme relative à la gouvernance clinique 
Norme X : Les établissements (CHU, CHAU, instituts universitaires, centres hospitaliers régionaux, 

maisons de soins palliatifs et CSSS) se donnent des politiques, des ressources et des 
structures adaptées aux soins palliatifs pédiatriques, optimisant ainsi la qualité des soins et 
des services qu’ils offrent. 

Critères X : X-1 – L’établissement identifie les enfants et les familles susceptibles de bénéficier de soins 
palliatifs pédiatriques dans sa population de référence. 
X-2 – L’établissement s’assure que les enfants et les familles ont accès à des services de 
soins palliatifs, incluant des services de répit. 
X-3 – L’établissement met en place un comité de parents pour l’appuyer dans ses prises de 
décision concernant les soins palliatifs pédiatriques. 
X-4 – L’établissement fournit un environnement physique adapté aux besoins des enfants 
recevant des soins palliatifs et à ceux de leur famille.  
X-5 – L’établissement adapte ses politiques aux besoins des enfants recevant des soins 
palliatifs et à ceux de leur famille (politique concernant les visites de la fratrie et des amis, 
par exemple). 
X-6 – L’établissement s’assure que l’expertise de l’équipe interdisciplinaire offrant des soins 
palliatifs pédiatriques couvre l’ensemble des disciplines nécessaires à la qualité des soins et 
que ses membres disposent du temps et des ressources pour offrir des services de qualité. 
X-7 – L’établissement définit des indicateurs qui lui permettront de connaître la population 
visée et d’évaluer ses services dans le secteur des soins palliatifs pédiatriques. 
X-8 – L’établissement assure l’accès à un comité d’éthique habilité à se pencher sur les 
questions concernant les soins palliatifs pédiatriques. 
X-9 – L’admission d’un enfant en soins palliatifs par l’entremise des services d’urgence et les 
décès à l’urgence font l’objet d’une politique particulière afin d’offrir des soins palliatifs de 
qualité. 
X-10 – L’établissement est agréé selon les normes du CCASS en soins palliatifs ou selon 
des normes équivalentes. 
X-11 – Les CPU conçoivent un programme de soins palliatifs pédiatriques qui inclut le suivi 
de deuil. 
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7.  Diffusion des normes et partage des connaissances 
Le groupe de travail a fait un bilan des forces et des opportunités sur lesquelles le Québec pouvait compter 
pour la diffusion de ses normes en matière de soins palliatifs pédiatriques et pour assurer le partage des 
connaissances actuelles quant aux meilleures pratiques dans ce domaine. Il a également fait un bilan des 
faiblesses relatives, des défis et des obstacles dont il fallait tenir compte. Dans l’ensemble, il est apparu que 
le Québec avait les structures et les outils nécessaires pour s’engager avec succès dans un processus de 
diffusion et d’adoption de normes dans le domaine des soins palliatifs pédiatriques.  
La diffusion des normes est déjà entreprise puisque leur formulation est largement basée sur la 
participation de plusieurs intervenants du Québec. Le groupe de travail a pu constater un haut niveau 
d’enthousiasme et une excellente réceptivité aux normes proposées. Cependant, la diffusion et l’adoption 
de normes dépendent non seulement de l’engagement des individus, mais aussi de la mobilisation de 
plusieurs institutions et établissements qui offrent des services en soins palliatifs pédiatriques. 

Conclusion 
Les normes proposées peuvent favoriser l’amélioration continue de la qualité des soins palliatifs 
pédiatriques à travers les différents sites de prestation de services du Québec. Une revue de la littérature 
ayant été faite, les normes proposées sont donc fondées sur les pratiques reconnues comme les meilleures 
dans le domaine des soins palliatifs pédiatriques. Par ailleurs, de nombreuses personnes dans l’ensemble 
du Québec ont été consultées, incluant des parents, des équipes de soins, des gestionnaires et des 
organismes communautaires. Par conséquent, les normes proposées tiennent compte d’une grande 
diversité de perspectives et sont en accord avec la réalité québécoise. Les parents rencontrés croient que 
des lacunes observées dans les soins et services reçus pourraient être comblées grâce à ces normes. 
Les normes réunies ici seront d’autant plus bénéfiques si l’esprit dans lequel elles sont proposées est bien 
compris. Le groupe de travail voit les normes comme des buts à atteindre, des objectifs à poursuivre, des 
balises pouvant guider nos actions de façon réaliste dans le domaine des soins palliatifs pédiatriques. 
L’important est de se situer clairement par rapport aux objectifs fixés par les normes et de déterminer quels 
moyens nous permettront de nous en approcher progressivement. 
Grâce à l’adoption récente de la Politique en soins palliatifs de fin de vie, mais aussi grâce au travail 
soutenu de plusieurs intervenants dans le domaine de la pédiatrie, des soins palliatifs pédiatriques et des 
soins palliatifs pour adultes, le Québec traverse actuellement une période propice à l’amélioration continue 
des soins palliatifs pédiatriques dans toutes ses régions. L’adoption de normes peut encourager ces efforts 
d’amélioration de la qualité et leur donner une orientation plus précise. Les équipes de soins palliatifs 
pédiatriques des CPU, les gestionnaires de l’organisme Le Phare, Enfants et Familles et plusieurs autres 
partenaires ont exprimé le souhait d’unir leurs efforts de façon formelle, en créant par exemple un 
regroupement, afin de réaliser des projets communs, de partager plus facilement les réussites et de déceler 
ce qui a moins bien fonctionné. Il s’agit maintenant d’en assurer l’adoption et de mettre en place les 
mécanismes favorisant leur application. 
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ANNEXE 2 : Cheminement clinique  
La présente annexe fait état d’un modèle de cheminement clinique conçu par l’ACT et intitulé A Framework 
for the Development of Integrated Multi-Agency Care Pathways for Children with Life-threatening and Life-
Limiting Conditions (66). 
Ce modèle décrit le cheminement clinique des enfants et de leurs familles de l’annonce d’une condition 
potentiellement fatale au suivi de deuil. Il met en évidence les difficultés majeures éprouvées par les 
familles au cours des trois étapes principales de ce processus, soit : 
1) le diagnostic ou la reconnaissance d’une maladie fatale ou menaçant la vie de l’enfant ; 
2) la période de chronicité qui peut être parfois très courte, mais qui peut aussi s’étendre sur plusieurs 

années ; 
3) la fin de la vie, incluant le deuil.  
Pour chaque étape, le modèle propose des interventions considérées comme cruciales pour résoudre les 
difficultés éprouvées par les familles : 
• réunir les conditions idéales pour annoncer le pronostic ou d’autres mauvaises nouvelles aux familles ;  
• assurer le transfert et la liaison entre l’hôpital et les services communautaires ; 
• évaluer et réévaluer les besoins en fonction d’une approche multidisciplinaire ; 
• concevoir un plan d’intervention et de services intégré pour l’enfant et sa famille ; 
• accompagner l’enfant en fin de vie ; 
• effectuer un suivi de deuil avec la famille. 
À partir des trois étapes mentionnées plus haut et des interventions qui s’y rattachent, les auteurs du 
modèle proposent un cadre pour entourer le cheminement clinique. Le cheminement clinique met l’accent 
sur la coordination et la continuité des soins. Il précise les différentes étapes relatives aux soins des 
patients et permet d’éviter les répétitions et les omissions. Il permet la clarification des rôles et des 
responsabilités de chacun, la collaboration interdisciplinaire, l’application de normes de pratique communes 
et la prestation de soins centrés sur le patient, tout en favorisant l’amélioration continue de la qualité des 
soins.  
Les auteurs suggèrent que les équipes adaptent ce cadre à leurs besoins et qu’elles mettent au point leur 
propre modèle de cheminement clinique à partir de la démarche de suivi systématique des patients qui suit :  

Phase 1 

― Réviser la pratique en cours à partir de données probantes et des normes régissant la 
prestation de soins sur le plan national. 

― Prédéterminer les écarts entre la pratique et les normes et définir des moyens en vue 
d’améliorer la situation. 

― Concevoir un modèle de cheminement clinique « local » incluant les objectifs visés ; 
ces objectifs doivent être appuyés par des normes reconnues. 

Phase 2 ― Implanter un modèle de cheminement clinique. 
― Documenter les résultats obtenus. 

Phase 3 
― Analyser les écarts par rapport aux résultats visés. 
― Apporter les correctifs requis et réévaluer la situation en tenant compte du fait que 

l’objectif poursuivi est l’amélioration continue de la qualité. 
Il est recommandé d’intégrer les résultats obtenus et le relevé des écarts observés au modèle de 
cheminement clinique. Ces outils doivent être conçus en interdisciplinarité et en concertation avec les 
différentes instances offrant des soins et des services à l’intérieur et à l’extérieur des établissements 
hospitaliers. 
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ANNEXE 3 :  

Grille de suivi et d’évaluation pour l’application des normes en matière de soins 
palliatifs pédiatriques  
Un groupe de travail composé d’experts a formulé des normes québécoises en matière de soins palliatifs pédiatriques (SPP). Les normes retenues 
favoriseront une approche standardisée et cohérente assurant aux enfants et aux familles des soins palliatifs de qualité, quel que soit leur lieu de 
résidence ou le lieu de prestation des services. 
Les normes servent de points de repère et visent l’atteinte d’un niveau d’excellence . Elles ont été formulées selon les quatre axes suivants : 

I) soins centrés sur l’enfant et sa famille ; 
II) interdisciplinarité ; 

III) amélioration continue de la qualité ; 
IV) gouvernance clinique. 

 
Pour chaque norme, des critères ont été définis afin que l’on puisse traduire les normes en mesures précises et en actions concrètes. Ces critères 
permettent à chaque équipe et à chaque établissement d’autoévaluer leur performance, de cibler les domaines nécessitant une amélioration et de 
trouver les façons de remédier aux problèmes décelés. 
 
L’annexe 3 propose une grille pour exercer le suivi et l’évaluation nécessaires pour l’application des normes. Cette grille contextualise chacun des 
quatre axes d’intervention. Elle est en soi un document autonome qui permet de suivre la mise en œuvre des normes proposées. Des espaces sont 
prévus pour évaluer si les objectifs poursuivis par chacun des critères ont été atteints selon une échelle simple prévoyant les trois cas suivants : 
1) les objectifs poursuivis n’ont pas été atteints et des mesures correctives sont nécessaires ; 
2) les objectifs poursuivis ont été partiellement atteints, preuves à l’appui, mais des mesures d’amélioration doivent être envisagées ; 
3) les objectifs poursuivis ont été atteints, avec preuves à l’appui, et il serait pertinent de formuler des recommandations visant le maintien et 

l’optimisation de la situation . 
La grille de suivi et d’évaluation prévoit également un espace pour consigner les améliorations proposées afin d’améliorer l’efficacité, la qualité et 
l’efficience des soins palliatifs pédiatriques. 
Cette annexe se veut un outil de suivi et d’évaluation simple, souple et pratique qui englobe les différentes facettes des soins palliatifs pédiatriques 
et s’appuie sur les propositions du groupe de travail. Elle est disponible en version électronique à l’adresse suivante : www.msss.gouv.qc.ca/cancer. 
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DEGRÉ 

ATTEINT AXE 1 : SOINS CENTRÉS SUR L’ENFANT ET SA FAMILLE 
1 2 3 

AMÉLIORATION SUGGÉRÉE 

L’approche voulant que l’on centre les soins sur l’enfant et la famille fait largement consensus dans le domaine des soins palliatifs pédiatriques. Selon cette approche, l’enfant est 
au cœur des préoccupations. La qualité de vie de l’enfant et celle de sa famille, objectifs ultimes des soins palliatifs, sont intimement liées. La famille comprend la mère, le père, les 
frères et les sœurs, les grands-parents et toute autre personne ayant un lien significatif avec l’enfant ou avec ses parents. Cette approche aide les enfants et leur famille à atteindre 
leurs objectifs sur le plan physique, psychologique, social, spirituel.  
Les familles constituent des unités sociales et culturelles avec leurs propres valeurs et croyances, particularité dont il faut tenir compte dans la prestation des soins. En pédiatrie, 
les soins palliatifs doivent prendre en considération le fait que l’enfant ou l’adolescent est un être en plein développement. 
Les normes relatives aux soins centrés sur l’enfant et la famille ont été regroupées selon trois perspectives : 1) la réponse aux besoins des enfants et de sa famille, 2) la 
communication et la participation à la prise de décision, 3) la continuité des soins. 

No
rm

e A
 Une évaluation complète des besoins de l’enfant et de sa famille 

est effectuée. La famille comprend la mère, le père, les frères et 
les sœurs, les grands-parents et toute personne ayant un lien 
significatif avec l’enfant ou avec ses parents . 

    

A-1 –  Les six groupes d’enfants et de familles faisant partie de la 
population nécessitant des soins palliatifs ont accès à ces 
soins. 

    

A-2 –  Les équipes traitantes définissent des critères pour 
identifier, parmi leur clientèle, les enfants et les familles qui 
ont besoin de soins palliatifs. 

    

A-3 –  Les membres de la famille sont identifiés. Leur nom et leur 
lien familial sont consignés au dossier de l’enfant. 

    

A-4 –  L’évaluation des besoins couvre ceux de l’enfant et ceux de 
la famille. Les besoins particuliers des adolescents sont pris 
en considération, de même que les différentes phases de la 
maladie, telle la phase terminale. 

    Cr
itè

re
s A

 

A-5 –  Une procédure est mise en place pour que l’évaluation soit 
coordonnée de façon à éviter la répétition des mêmes 
questions et des mêmes examens cliniques. 
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DEGRÉ 
ATTEINT AXE 1 : SOINS CENTRÉS SUR L’ENFANT ET SA FAMILLE 

1 2 3 
AMÉLIORATION SUGGÉRÉE 

A-6 –  Une liste complète des besoins de l’enfant et de sa famille 
est consignée au dossier de l’enfant. Cette liste couvre 
toutes les dimensions des besoins : physique, 
psychologique, sociale, spirituelle, culturelle et 
développementale. 

    

A-7 –  Des outils validés et standardisés sont utilisés pour 
l’évaluation des différents besoins, lorsque de tels outils 
existent. 

    

A-8 –  La douleur est considérée comme le cinquième signe vital 
et le suivi de la douleur est inscrit au dossier de l’enfant à 
l’aide d’un outil standardisé. 

    

Cr
itè

re
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A-9 –  Les besoins sont réévalués de façon régulière et la liste des 
besoins est mise à jour. 

    

No
rm

e B
  

Un plan d’intervention et de service est ensuite conçu pour répondre à 
l’ensemble des besoins de l’enfant et de sa famille. 

    

B-1 –  Des actions sont entreprises pour répondre à chaque besoin 
décelé et ces actions sont consignées au dossier de l’enfant. 

    

B-2 –  Un service de répit à domicile ou dans un autre lieu approprié est 
offert aux enfants et aux familles qui en ont besoin.  

    

B-3 –  La famille reçoit l’information et le soutien nécessaires pour les 
aider à soigner l’enfant. Les renseignements concernant 
l’information et le soutien donnés à la famille sont inscrits dans 
le plan d’intervention et de services.  

    

Cr
itè

re
s B

  

B-4 –  Un suivi continu des actions entreprises à l’aide du plan 
d’intervention et de services est fait. Lorsque cela est nécessaire, 
le plan est révisé. 
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DEGRÉ 
ATTEINT AXE 1 : SOINS CENTRÉS SUR L’ENFANT ET SA FAMILLE 

1 2 3 
AMÉLIORATION SUGGÉRÉE 

Cr
itè

re
s B

 B-5 –  La révision du plan d’intervention et de services d’un enfant 
et de sa famille est transmise aux intervenants et aux 
organismes concernés. 

    

No
rm

e C
 

Le suivi de deuil est prévu dans le plan d’intervention et de services. 
    

C-1 –  Lorsque le décès se rapproche, une évaluation 
systématique des besoins de la famille est effectuée et une 
liste des ressources pouvant  répondre à ces besoins est 
établie. 

    

Cr
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C-2 – Le suivi de deuil est accessible à toutes les familles après le 
décès d’un enfant, peu importe la cause du décès ; cela 
inclut les décès dus à des causes externes (accidents de la 
route, noyades, intoxications, suicides, etc.) et les pertes 
dans la période périnatale (avortements, mortinaissances et 
décès périnataux). 

    

No
rm

e D
 Les intervenants sont en mesure de communiquer aux enfants et 

aux familles de l’information juste, avec clarté et sensibilité. La 
communication avec l’enfant ou l’adolescent est adaptée à son 
âge et à son niveau de compréhension. 

    

D-1 –  Les intervenants ont reçu une formation sur la façon de 
communiquer de mauvaises nouvelles à des enfants et à 
leurs parents. 

    

Cr
itè

re
s D

 

D-2 –  Les intervenants sont en mesure d’utiliser toute la gamme 
des moyens de communication verbale, non verbale et 
symbolique pour communiquer avec les enfants et les 
adolescents. 
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DEGRÉ 
ATTEINT AXE 1 : SOINS CENTRÉS SUR L’ENFANT ET SA FAMILLE 

1 2 3 
AMÉLIORATION SUGGÉRÉE 

Cr
itè

re
s D

 D-3 –  Des interprètes sont disponibles pour les enfants et les 
familles qui ne parlent pas la même langue que les 
intervenants. 

    

No
rm

e E
 L’annonce d’une mauvaise nouvelle et les discussions entourant 

les décisions importantes ont lieu dans des conditions appropriées 
et sont faites avec respect, honnêteté, et en toute confidentialité 

    

E-1 –  L’annonce d’une mauvaise nouvelle et les discussions 
entourant les décisions importantes sont planifiées. Un 
résumé de ces rencontres ainsi que le nom de ceux qui ont 
participé à la rencontre sont inscrits au dossier de l’enfant. 

    

E-2 –  Les rencontres prennent la forme d’une discussion en privé 
avec les parents, simultanément, si possible, et dans un 
endroit approprié. Les informations pertinentes ainsi que le 
nom de ceux qui ont participé à la rencontre sont consignés 
au dossier de l’enfant. 

    

Cr
itè

re
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E-3 – Un retour sur les rencontres est effectué. On s’assure ainsi 
que l’information transmise a été bien comprise. Un compte 
rendu de ces rencontres est consigné au dossier de 
l’enfant. 

    

No
rm

e F
 

L’équipe interdisciplinaire fait appel à la participation des parents 
dans les décisions concernant leur enfant à toutes les étapes des 
soins et des traitements. L’enfant ou l’adolescent est informé de la 
situation et prend part aux décisions touchant les soins et le plan 
de traitement prévus pour lui, selon son âge, son degré de 
maturité et ses préférences. 
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DEGRÉ 
ATTEINT AXE 1 : SOINS CENTRÉS SUR L’ENFANT ET SA FAMILLE 

1 2 3 
AMÉLIORATION SUGGÉRÉE 

F-1 –  La capacité des enfants et des adolescents à prendre part 
aux décisions qui les concernent est évaluée de façon 
systématique. Cette évaluation est consignée à leur 
dossier. 

    

F-2 –  L’équipe interdisciplinaire discute des décisions importantes 
à prendre avec l’enfant et les parents. Les décisions prises 
avec ceux-ci sont consignées au dossier de l’enfant. Les 
valeurs et les préférences exprimées par l’enfant et par ses 
parents y sont clairement indiquées. 

    

Cr
itè
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F-3 –  L’équipe interdisciplinaire et les familles ont accès à un 
comité d’éthique en présence de situations complexes. 

    

No
rm

e G
 

Les enfants et les familles ont accès à du matériel d’information 
adapté et gratuit concernant les soins palliatifs et les services 
offerts. 

    

G-1 –  Les enfants et les familles reçoivent de la documentation 
sur les soins palliatifs pédiatriques. Cette documentation 
inclut de l’information sur les dimensions physique, 
psychologique, sociale et spirituelle des soins. 

    

G-2 –  L’équipe interdisciplinaire fournit aux enfants et aux familles 
du matériel d’information qui comprend, entre autres, de 
l’information sur les services offerts par l’équipe, les 
groupes d’entraide et les organismes communautaires, 
ainsi que sur les soins et les services à domicile. 
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G-3 –  De l’information écrite concernant les programmes d’aide 
financière (programmes gouvernementaux, soutien offert 
par certaines fondations, exemptions d’impôts, assurance-
emploi, remboursement des frais de médicaments) est 
transmise aux familles. 
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DEGRÉ 
ATTEINT AXE 1 : SOINS CENTRÉS SUR L’ENFANT ET SA FAMILLE 

1 2 3 
AMÉLIORATION SUGGÉRÉE 

G-4 – Le matériel d’information est adapté en fonction de l’âge, de 
la scolarité et de la langue des enfants et des familles. 

    

Cr
itè

re
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G-5 –  Le matériel d’information est révisé régulièrement.     

No
rm

e H
 

Le plan d’intervention et de services précise quelle est 
l’information nécessaire pour assurer la continuité des soins. 

    

H-1 –  Le plan d’intervention et de services précise quels sont les 
intervenants, les services, les établissements et les 
ressources communautaires, incluant le milieu scolaire, qui 
contribueront à répondre aux besoins de l’enfant et de sa 
famille. 

    

H-2 –  Le rôle et les responsabilités des différents intervenants et 
organismes sont définis dans le plan d’intervention et de 
services. 

    

Cr
itè

re
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H-3 –  Toute modification au plan d’intervention et de services est 
transmise aux intervenants et organismes concernés. 

    

No
rm

e I
 La continuité des soins offerts à l’enfant et à sa famille est assurée 

lorsque l’enfant est transféré d’un établissement à un autre ou 
lorsqu’il retourne à son domicile. 

    

Cr
itè

re
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I-1 –  Lorsque l’enfant est transféré d’un établissement à un 
autre, d’un établissement vers son domicile ou de son 
domicile vers un établissement, le plan d’intervention et de 
services est examiné avec les intervenants qui 
s’occuperont de l’enfant et de sa famille et ce plan est 
transmis aux personnes concernées. 
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DEGRÉ 
ATTEINT AXE 1 : SOINS CENTRÉS SUR L’ENFANT ET SA FAMILLE 

1 2 3 
AMÉLIORATION SUGGÉRÉE 

I-2 –  Un membre de l’équipe interdisciplinaire s’assure que le 
personnel, l’équipement et la médication nécessaires pour 
assurer le confort et la sécurité de l’enfant seront 
disponibles dans le milieu dans lequel l’enfant est transféré. 

    

Cr
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I-3 –  Les moyens utilisés pour maintenir la communication entre 
l’équipe de soins et le milieu dans lequel l’enfant est 
transféré sont décrits dans le dossier de l’enfant. 

    

No
rm

e J
 

 La continuité des services offerts à l’enfant et à sa famille est 
assurée lorsque ceux-ci sont suivis par plus d’une équipe ou 
lorsqu’il y a transition entre différents types de soins.. 

    

J-1 –  Les diverses équipes de soins entourant l’enfant et sa 
famille se concertent pour préciser les rôles et les 
responsabilités de chacun. 

    

J-2 –  La transition, pour les enfants qui survivent jusqu’à l’âge 
adulte, entre les soins palliatifs pédiatriques et les soins 
palliatifs pour adultes, est organisée en temps opportun et 
se fait de façon progressive. 

    

Cr
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J-3 –  Le plan d’intervention et de services précise quelles sont 
les ressources susceptibles d’assurer le suivi de deuil des 
parents, de la fratrie et des autres membres de la famille. 

    

No
rm

e K
 Une infirmière pivot ou un intervenant est désigné pour chaque 

enfant et sa famille. Cette personne est responsable, entre autres, 
de s’assurer de la réponse aux besoins de l’enfant et de sa famille 
et de la coordination des soins.. 

    

Cr
itè
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 K-1 – En tout temps, l’enfant et sa famille savent qui est leur 
infirmière pivot ou leur intervenant, et cela, quel que soit le 
lieu de prestations des soins. 
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DEGRÉ 
ATTEINT AXE 1 : SOINS CENTRÉS SUR L’ENFANT ET SA FAMILLE 

1 2 3 
AMÉLIORATION SUGGÉRÉE 

No
rm

e L
 

L’enfant et sa famille ont accès à un service de garde médicale et 
infirmière. 

    

L-1 –  L’enfant et sa famille ont accès à un service de garde médicale 
en tout temps, soit 24 heures par jour et 7 jours par semaine, et 
cela, quel que soit le lieu de prestation des services. 

    

Cr
itè
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s L

 

L-2  – L’enfant et sa famille ont accès à un service de garde infirmière à 
domicile en tout temps, soit 24 heures par jour et 7 jours par 
semaine.  
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DEGRÉ 

ATTEINT AXE 2 : INTERDISCIPLINARITÉ 
1 2 3 

AMÉLIORATION SUGGÉRÉE 

Le fonctionnement en équipe interdisciplinaire permet de mieux articuler les efforts des intervenants et de tirer le meilleur profit possible de la complémentarité des expertises. Il 
implique une collaboration entre les intervenants les enfants et les parents. La composition d’une équipe de soins palliatifs pédiatriques dépend des multiples expertises 
nécessaires pour répondre aux besoins des enfants et des familles. Le soutien fourni par l’établissement est déterminant pour le succès des équipes interdisciplinaires 
Les normes relatives à l’interdisciplinarité ont été regroupées selon trois sous-thèmes: 1) membres de l’équipe interdisciplinaire 2) le fonctionnement de l’équipe interdisciplinaire, 3) 
le soutien à l’équipe interdisciplinaire. 

No
rm

e M
 

Les membres de l’équipe interdisciplinaire ont la compétence nécessaire 
pour répondre aux besoins des enfants dont l’état exige des soins 
palliatifs et pour répondre aux besoins de leurs familles. 

    

M-1 –  Les équipes interdisciplinaires de soins palliatifs 
pédiatriques des CPU sont composées des intervenants 
suivants : médecin, infirmière, pharmacien, travailleur 
social, psychologue, physiothérapeute, ergothérapeute, 
nutritionniste, agent de pastorale, éducatrice et tout autre 
intervenant dont la présence est nécessaire pour répondre 
aux besoins des enfants et des familles (ces personnes 
peuvent travailler exclusivement en soins palliatifs 
pédiatriques ou partager leur temps avec d’autres équipes 
de soins). 

    

M-2 –  Les équipes interdisciplinaires de soins palliatifs 
pédiatriques des CPU ont les compétences nécessaires 
pour appuyer les équipes de leur établissement et les 
équipes des établissements situés dans le territoire de leur 
RUIS en offrant de l’information, des avis et des 
consultations. 

    

Cr
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M-3 –Les autres équipes interdisciplinaires offrant des soins 
palliatifs pédiatriques doivent inclure les intervenants 
nécessaires pour répondre aux besoins des enfants et de 
leur famille ou avoir accès à ces intervenants. 
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DEGRÉ 
ATTEINT AXE 2 : INTERDISCIPLINARITÉ 

1 2 3 
AMÉLIORATION SUGGÉRÉE 

No
rm

e N
 

Un mode de fonctionnement interdisciplinaire est adopté par les 
équipes pour coordonner leur travail auprès des enfants et des 
familles. 

    

N-1 –  Les orientations de l’équipe en matière de soins palliatifs 
pédiatriques, les objectifs visés et les stratégies pour les 
atteindre sont réunis dans un document qui servira de 
guide aux activités de l’équipe et sera révisé annuellement. 

    

N-2 –  Un directeur et un coordonnateur sont nommés au sein de 
l’équipe interdisciplinaire. 

    

N-3 – Les membres de l’équipe interdisciplinaire tiennent des 
réunions cliniques régulièrement pour planifier, réviser et 
évaluer les soins offerts aux enfants et aux familles. Les 
décisions prises au cours de ces réunions sont inscrites au 
dossier des enfants. 

    

Cr
itè
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N-4 –  Des réunions administratives pour discuter et décider du 
fonctionnement de l’équipe interdisciplinaire sont tenues 
régulièrement. Les décisions prises au cours de ces 
réunions et les éléments relatifs au suivi des décisions 
antérieures sont consignés par écrit. 
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AXE 2 : INTERDISCIPLINARITÉ DEGRÉ 
ATTEINT AMÉLIORATION SUGGÉRÉE 

No
rm

e O
 L’équipe interdisciplinaire se préoccupe des exigences relatives au 

fonctionnement en équipe et des exigences émotives et 
psychologiques que suppose le travail auprès d’enfants en soins 
palliatifs et auprès de leurs familles. 

    

O-1 –  Le directeur ou le coordonateur de l’équipe interdisciplinaire 
acquiert la compétence nécessaire pour animer 
efficacement son équipe. 

    

Cr
itè
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O-2 – Les membres de l’équipe interdisciplinaire ont accès à du 
soutien psychologique. 

    

No
rm

e P
 L’établissement soutient l’équipe interdisciplinaire qui offre des 

soins palliatifs pédiatriques. 
    

P-1 –  L’établissement reconnaît formellement le rôle et les 
responsabilités, en matière de soins palliatifs pédiatriques, 
de l’équipe interdisciplinaire et de ses membres. 

    

P-2 –  L’établissement tient compte du temps alloué au travail en 
équipe interdisciplinaire dans sa planification des 
ressources. 

    

P-3 –  L’établissement appuie les membres de l’équipe 
interdisciplinaire dans le maintien de leur compétence en 
leur fournissant les moyens d’assister à des cours ou de 
participer à des congrès. 
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P-4 –  L’établissement fournit à l’équipe interdisciplinaire un 
soutien pratique en lui donnant accès à un service de 
secrétariat et à des services techniques. 
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DEGRÉ 
ATTEINT AXE 3 : AMÉLIORATION CONTINUE DE LA QUALITÉ 

1 2 3 
AMÉLIORATION SUGGÉRÉE 

L’expertise nécessaire pour bien répondre aux besoins des enfants et des familles varie selon le rôle et les responsabilités de chaque intervenant et de chaque équipe. Chacun de 
ces intervenants et chacune de ces équipes doivent maintenir leur compétence en soins palliatifs pédiatriques par une formation adéquate et par l’adoption, dans leur pratique, des 
données probantes les plus récentes. La formation sera enrichie par un plan d’amélioration continue de la qualité intégrant l’évaluation de la pratique et de l’organisation des 
services et la participation de l’équipe ou de certains de ses membres à des travaux de recherche. 
Les normes relatives à l’amélioration continue de la qualité ont été regroupées selon trois sous-thèmes: 1) la formation 2) les pratiques basées sur les données probantes, 3) 
l’évaluation et la recherche. 

No
rm

e Q
 Les membres des équipes interdisciplinaires, incluant les 

bénévoles, ont une formation appropriée pour s’occuper des 
enfants en soins palliatifs et de leur famille. 

    

Q-1 –  Les intervenants des équipes de soins palliatifs 
pédiatriques des CPU ont une formation approfondie en 
soins palliatifs pédiatriques et se dotent d’un programme de 
perfectionnement dans ce domaine. 

    

Q-2 –  Les intervenants des autres équipes interdisciplinaires 
définissent les mécanismes  nécessaires à l’acquisition et 
au maintien de leurs connaissances en soins palliatifs 
pédiatriques. 
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Q-3 – Les bénévoles suivent une formation en soins palliatifs 
pédiatriques conçue par un organisme reconnu dans ce 
domaine. 

    

No
rm

e R
 

Les équipes interdisciplinaires de soins palliatifs pédiatriques des 
centres pédiatriques universitaires appuient les intervenants des 
équipes de leur établissement et du territoire de leur RUIS dans 
l’acquisition de la formation nécessaire pour offrir des soins aux 
enfants ayant besoin de soins palliatifs et pour répondre aux 
besoins de leur famille. 
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DEGRÉ 
ATTEINT AXE 3 : AMÉLIORATION CONTINUE DE LA QUALITÉ 

1 2 3 
AMÉLIORATION SUGGÉRÉE 

R-1 –  Les équipes interdisciplinaires de soins palliatifs 
pédiatriques des CPU offrent des stages de formation dans 
les différentes disciplines associées aux soins palliatifs 
pédiatriques, incluant la médecine familiale. 

    

R-2 –  Les équipes interdisciplinaires de soins palliatifs 
pédiatriques des CPU collaborent avec leur RUIS pour 
s’assurer que le volet pédiatrique soit inclus dans les 
activités de formation en soins palliatifs et que les soins 
palliatifs fassent partie des cursus de formation en 
pédiatrie. 
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R-3 –  Les équipes interdisciplinaires de soins palliatifs 
pédiatriques des CPU appuient les initiatives des 
intervenants de leur territoire relativement au 
perfectionnement continu en soins palliatifs pédiatriques et 
elles incluent dans leur rapport annuel les activités 
auxquelles elles ont participé. 

    

No
rm

e S
 Les équipes interdisciplinaires contribuent à sensibiliser leur milieu 

et le public en général aux questions relatives aux soins palliatifs 
pédiatriques. 

    

S-1 –  Les équipes interdisciplinaires disposent de documentation 
(par exemple : brochures, vidéos) qui explique ce que sont 
les soins palliatifs pédiatriques, quels sont les services 
offerts en ce domaine et comment on peut y avoir accès. 
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S-2 –  Les équipes interdisciplinaires disposent de matériel 
pédagogique visant la sensibilisation du public aux 
questions relatives aux soins palliatifs pédiatriques et 
participent à des séances d’information sur le sujet. 
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DEGRÉ 
ATTEINT AXE 3 : AMÉLIORATION CONTINUE DE LA QUALITÉ 

1 2 3 
AMÉLIORATION SUGGÉRÉE 

No
rm

e T
 Les équipes interdisciplinaires basent leurs interventions en soins 

palliatifs pédiatriques sur des données probantes et les appliquent 
de façon systématique. 

    

T-1 – Les équipes interdisciplinaires ont des procédures, des 
lignes directrices, des outils d’évaluation et de coordination 
des soins tels les cheminements cliniques (care pathways) 
écrits basés sur les données probantes disponibles 

    

Cr
itè

re
s T

 

T-2 –  Les équipes interdisciplinaires organisent régulièrement 
des rencontres scientifiques et des rencontres de formation, 
et tiennent une liste des sujets traités au cours de ces  
rencontres. 

    

No
rm

e U
 Les équipes de soins palliatifs pédiatriques des centres 

pédiatriques universitaires formulent des recommandations quant 
aux pratiques les meilleures dans leur domaine. 
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U-1 –  Les équipes interdisciplinaires de  soins palliatifs 
pédiatriquesdes CPU collaborent, entre autres, à la 
formulation de lignes directrices, de protocoles et de 
procédures. Elles facilitent leur diffusion et leur 
appropriation par les équipes de soins des établissements 
du Québec. 
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AXE 3 : AMÉLIORATION CONTINUE DE LA QUALITÉ DEGRÉ 
ATTEINT AMÉLIORATION SUGGÉRÉE 

No
rm

e V
 Les équipes interdisciplinaires évaluent leurs pratiques et se 

donnent les moyens nécessaires pour les améliorer de façon 
systématique. 

    

V-1 –  L’équipe interdisciplinaire spécifie ses objectifs en matière 
de soins palliatifs pédiatriques et définit les résultats 
attendus. Elle précise quels sont les indicateurs utilisés 
pour déterminer dans quelle mesure les résultats attendus 
ont été atteints. 

    

V-2 –  Des activités d’évaluation sont entreprises régulièrement, 
leurs résultats sont discutés en équipe interdisciplinaire et 
des mesures pour améliorer les soins et les services en 
soins palliatifs sont mises en place. 

    

V-3 –  L’équipe interdisciplinaire prépare annuellement un rapport 
faisant état de ses activités et de ses progrès. 
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V-4 – L’équipe interdisciplinaire maintient une base de 
données cliniques lui permettant de connaître ses patients 
et d’évaluer sa performance. 

    

No
rm

e W
 

Les équipes interdisciplinaires participent à des projets de 
recherche ou entreprennent de tels projets. 
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 W-1 – L’équipe interdisciplinaire documente les projets de 
recherche qu’elle met en œuvre ou auxquels participent ses 
membres. 
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DEGRÉ 

ATTEINT AXE 4 : GOUVERNANCE CLINIQUE 
1 2 3 

AMÉLIORATION SUGGÉRÉE 

La gouvernance clinique se fonde sur une vision commune partagée par les gestionnaires et les intervenants des buts à atteindre. Cette complicité clinico-organisationnelle 
permet d’associer les ressources, les structures et les processus à l’atteinte des objectifs de qualité fixés. La gouvernance clinique crée un climat organisationnel propice à 
l’excellence et favorise la qualité du travail clinique. La reconnaissance des réalités du secteur pédiatrique est nécessaire pour une gouvernance clinique appropriée en soins 
palliatifs pédiatriques 

No
rm

e X
 Les établissements (CHU, CHAU, instituts universitaires, centres 

hospitaliers régionaux, maisons de soins palliatifs et CSSS) se 
donnent des politiques, des ressources et des structures adaptées 
aux soins palliatifs pédiatriques, optimisant ainsi la qualité des 
soins et des services qu’ils offrent. 

    

X-1 –  L’établissement identifie les enfants et les familles 
susceptibles de bénéficier de soins palliatifs pédiatriques 
dans sa population de référence. 

    

X-2 –  L’établissement s’assure que les enfants et les familles ont 
accès à des services de soins palliatifs, incluant des 
services de répit. 

    

X-3 –  L’établissement met en place un comité de parents pour 
l’appuyer dans ses prises de décision concernant les soins 
palliatifs pédiatriques . 

    

X-4 –  L’établissement fournit un environnement physique adapté 
aux besoins des enfants recevant des soins palliatifs et à 
ceux de leur famille.  

    Cr
itè

re
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X-5 –  L’établissement adapte ses politiques aux besoins des 
enfants recevant des soins palliatifs et à ceux de leur 
famille (politique concernant les visites de la fratrie et des 
amis, par exemple). 
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DEGRÉ 
ATTEINT AXE 4 : GOUVERNANCE CLINIQUE 

1 2 3 
AMÉLIORATION SUGGÉRÉE 

X-6 –  L’établissement s’assure que l’expertise de l’équipe 
interdisciplinaire offrant des soins palliatifs pédiatriques 
couvre l’ensemble des disciplines nécessaires à la qualité 
des soins et que ses membres disposent du temps et des 
ressources pour offrir des services de qualité. 

    

X-7 –  L’établissement définit des indicateurs qui lui permettront 
de connaître la population visée et d’évaluer ses services 
dans le secteur des soins palliatifs pédiatriques. 

    

X-8 –  L’établissement assure l’accès à un comité d’éthique 
habilité à se pencher sur les questions concernant les soins 
palliatifs pédiatriques. 

    

X-9 –  L’admission d’un enfant en soins palliatifs par l’entremise 
des services d’urgence et les décès à l’urgence font l’objet 
d’une politique particulière afin d’offrir des soins palliatifs de 
qualité. 

    

X-10 – L’établissement est agréé selon les normes du CCASS en 
soins palliatifs ou selon des normes équivalentes. 
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X-11 – Les CPU conçoivent un programme de soins palliatifs 
pédiatriques qui inclut le suivi de deuil. 
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