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Résumé

Le soin palliatif pédiatrique est un phénomène récent. L’objectif de cette étude documentaire systématique est de démystifier en quelque sorte l’accompagnement des enfants mourants et leur entourage. La revue de la littérature montre qu’il existe trois types d’accompagnement. Le premier accompagnement se rapporte à la détresse des enfants, des parents et des frères et sœurs. Ils sont tous angoissés devant une situation pénible qu’ils ne peuvent contrôler. Le deuxième accompagnement s’inscrit dans la douleur des enfants mourants. Les parents plus particulièrement ont de la peine à voir souffrir leur enfant, ils se sentent impuissants. Le troisième accompagnement concerne le deuil et le processus de toutes les personnes impliquées dans cette situation. Les personnes de l’entourage immédiat ne savent pas quoi penser, quoi dire et quoi faire pour accompagner les jeunes mourants et ils vivent, à travers le deuil anticipé de l’enfant (que ce soit un bébé, un jeune enfant ou un adolescent), leur propre mort.
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Préambule

Cette revue documentaire est le résultat de mes diverses expériences personnelles comme bénévole, stagiaire puis chercheuse sur la problématique des soins de fin de vie. C’est à l’âge de quinze ans que j’ai accompagné, pour la toute première fois, une personne qui recevait des soins en fin de vie et sa famille. J’étais bénévole à l’Hôpital Hôtel Dieu à Cornwall en Ontario et mon rôle était d’accompagner les personnes très malades et mourantes de cancer, d’Alzheimer et d’autres maladies terminales. Je passais des heures à jouer aux cartes, à lire, à prier et à ternir la main de la personne dans le dernier droit de sa vie. Quand la famille de la personne venait la visiter, je discutais des préoccupations des parents et des frères et sœurs. Ce fut une période très gratifiante et je faisais mon possible pour amener à toutes ces personnes le réconfort nécessaire.
En 2001, j’ai fait mon stage de fin d’études à l’école secondaire à la maison des soins de longue durée « Glen-Stor-Dun-Lodge » ». Deux ans plus tard, en 2003, je récidivais et effectuais un autre stage cette fois au programme de Service social du Collège St Lawrence au Campus de Cornwall à la maison « Versa Care Centre ». Mon rôle était d’accompagner les personnes malades ou mourantes et leur famille. La même année, j’ai suivi un cours collégial par correspondance en lien avec les personnes en fin de vie « Introduction to Palliative Care ».

En 2008, j’ai été diplômé du programme de gérontologie de l’Université Laurentienne. Le titre de ma thèse à ce programme est : « The needs and support services for informal caregivers caring for a person with dementia in Ontario ».   Dans cette thèse, j’expliquais l’importance de l’accompagnement pendant le deuil anticipé de la mort d’une personne vivant avec la démence ou la maladie d’Alzheimer. Ce sont mes professeurs du programme de gérontologie et une professeure de sciences infirmières qui m’ont encouragée à poursuivre des études supérieures. En 2009, je m’inscrivais au programme de la maîtrise en sociologie qui m’a mené à écrire le présent mémoire.  

En 2010, quand j’ai commencé ma recherche initiale sur les soins palliatifs à la Maison Vale Hospice de Sudbury. La mission de cette maison était d’offrir un soutien et des soins de qualité aux personnes et à leurs proches dans un environnement familial, en intégrant les aspects physiques, psychologiques, sociaux, spirituels et pratiques des soins afin de permettre à ces personnes de réaliser leur potentiel de vie même si elles savaient qu’elles allaient mourir. Il était important pour moi de me garder impliquée et informée des nouvelles recherches en soins de fin de vie et en soins palliatifs. L’accompagnement auprès des personnes mourantes, peu importe l’âge, a toujours été intéressant pour moi. Cela fait plus de dix ans que je gravite autour d’une question centrale : « Quel est l’accompagnement que les personnes en fin de vie et leur famille ont besoin pour continuer à jouir de la vie en dépit de l’issue fatale? »  À titre personnel, je me posais davantage la question en novembre 2010 lorsque mon cher grand-père est décédé à l’hospice de Cornwall en Ontario. Il était accompagné dans les derniers moments de sa vie par d’excellents professionnels, des bénévoles infatigables, les membres de la famille élargie et les amis fidèles. Le diagnostic de sa maladie terminale établi, les services de soins palliatifs qui ont suivi ont préparé, me semblait-il, mon grand-père à sa mort. Je voulais mettre des mots sur ce que j’ai observé pendant cette période, l’occasion m’en ait fourni grâce à ce travail de recherche à la maîtrise.
Mon intérêt pour les soins palliatifs pédiatriques découle de ma grossesse quand j’ai été prise d’angoisse. Les examens pendant la grossesse montraient une anomalie. L’angoisse s’est emparée de nous en attente d’un diagnostic. C’était une fausse alerte. Je sais par contre que personne n’est à l’abri de la peine d’un enfant qui devient malade et qui va mourir. Les articles sur les soins palliatifs que j’ai lui, sont consacrés la plupart du temps aux soins palliatifs pour les adultes et les personnes âgées. Au Canada et à travers le monde, les enfants meurent du cancer, du VIH/SIDA et d’autres maladies. Nous verrons dans le présent mémoire les étapes de l’accompagnement de ces enfants et des parents.
Introduction

Les soins palliatifs modernes pour les adultes et les personnes âgées existent depuis plus de 50 ans et continuent à changer et à évoluer afin de répondre aux divers besoins des personnes mourantes, par contre, les soins palliatifs aux enfants ont débuté à la fin des années 70 (Swinney, Lee, Rubin & Anderson, 2007). Dans plusieurs pays économiquement pauvres, les soins palliatifs pédiatriques ne sont pas structurés autant qu’ils ne le sont dans les pays riches. L’International Children’s Palliative Care Network (novembre 2013; janvier 2014) a présenté un rapport intitulé « Significant number of sick children suffer and die without access to palliative care ». Ce document indique que les soins palliatifs pédiatriques sur la scène internationale surtout dans les pays développés, comme le Canada, ont fait d’énormes progrès depuis la création et l’ouverture des centres d’hébergement et des services palliatifs pour les enfants en fin de vie. Widger et ses collaborateurs (2007) sont parmi les chercheurs les plus en vue à avoir écrit des articles scientifiques sur les soins palliatifs pédiatriques au Canada. En 2011, on comptait huit services de soins palliatifs pédiatriques hospitaliers et sept centres d’hébergement existants ou en construction pour les enfants au Canada (Widger, 2012). 
Ceci serait évité si chaque année au Canada, il n’y avait pas environ 3,000 à 5,000 enfants âgés de 1 à 19 ans qui mouraient d’une maladie mortelle (Association canadienne des soins palliatifs — ACSP, 2006). La majorité des décès chez ces enfants se réalisent dans une unité de soins intensifs hospitaliers sans que l’on ne tienne vraiment compte qu’il s’agit d’enfant (Carter & Levetown, 2004). Jones (2011) a écrit sur les besoins croissants en soins pédiatriques au Canada et maintenant qu’il fallait continuer d’augmenter l’accès des soins palliatifs pédiatriques pour tous.
Dans ce mémoire le terme « enfant » est un terme générique qui inclue autant les bébés, les jeunes enfants et les adolescents. Quand un enfant est diagnostiqué pour la première fois d’une maladie mortelle, la famille a de la difficulté à se concentrer sur la prise de décision et cela tout au long du processus qui les amène aux soins de fin de vie. Plusieurs études telles que celle de Ernoult et Davous (2003) indiquent qu’il faut répondre aux attentes et aux besoins des parents ayant un enfant en soins palliatifs pédiatriques. Les enfants qui reçoivent des soins palliatifs pédiatriques doivent être soutenus par des professionnels qui connaissent bien leurs besoins (ACSP, mars 2006). Habituellement au Canada, selon Moody, Siegel, Scharbach, Cunningham et Cantor (2011) les enfants mourants ont beaucoup plus de chance de recevoir des bons services de soins palliatifs. Cependant, il reste des parents canadiens ayant un enfant souffrant d’une maladie mortelle qui n’auront pas l’option d’un service de soins palliatifs pédiatriques dans leur localité. L’accessibilité aux soins palliatifs pédiatriques au Canada continue d’être un grand défi (Romanow, 2002; Williams & collab., 2001). Il convient d’offrir non seulement des services hospitaliers, mais aussi des soins palliatifs à domicile et en milieux communautaires (Ray & Ritchie, 1993). 
Les enfants meurent généralement du cancer, du VIH/SIDA, de maladies chromosomiques, de maladies neurodégénératives et de la dystrophie musculaire (Agence de la santé du Canada, 2010, Himelstein, Hilden, Boldt & Weissman, 2004; Fowler-Kerry, 2006; Jones, 2006; Falik, 2004; Hutton, Welsch & Lyon, 2011; Steele, 2002). Il y a onze types de cancer infantile selon l’Agence de la santé publique du Canada (2013, 2014), la Fondation canadienne du cancer chez l’enfant (2014), la Société canadienne du cancer (2009, 2013) et Statistique Canada (2013) : le cancer du cerveau, le Sarcome d’Ewing, le cancer des cellules germinales, la leucémie, le cancer du foie, le lymphome, le cancer neuroblastome, le cancer ostéosarcome, le cancer rétinoblastome, le cancer rhabdomyosarcome et le cancer de la tumeur de Wilms. Nous retrouvons des recherches spécifiques sur les enfants et les adolescents qui meurent du cancer (Bradshaw, Hinds, Lensing, Gattuso & Razzouk, 2005). Par exemple, Sirkia, Saarinen, Ahlgren et Hovi (1997) a fait une étude sur le vécu de l’enfant avec le cancer terminal mourant à domicile. Il y aura toujours des enfants qui meurent, et ce malgré les efforts de la science à prévenir les maladies et à guérir les atteintes à la santé. 
Les soins palliatifs pédiatriques selon Claxton-Oldfield, Jefferies, Fawcet et Wasylki (2004) doivent suivre des modèles uniques de soin ou de thérapies exclusives, et ce, différemment des soins palliatifs destinés aux adultes afin d’éviter des traitements non appropriés aux jeunes mourants. Par exemple, Charland et Vallée (2003) ont présenté une étude sur la souffrance et l’arrêt de traitement en soins intensifs pédiatriques. En dépit de la fin éminente de leur existence, les jeunes mourants, selon l’Association canadienne de soins palliatifs (2006), sont néanmoins en plein processus du développement physique, émotionnel, cognitif et spirituel ce qui diffère considérablement des personnes âgées. Selon le stade du développement de la maladie, ils agissent de telle manière et ressentent des besoins qui leur sont propres. Le respect du développement, l’aide au soulagement de la souffrance et l’approche des soins multidisciplinaires compensent dans une certaine mesure les enfants ayant des difficultés physiques, psychologiques et sociales reliés à leur développement (ACSP, 2003). L’équipe multidisciplinaire en soins palliatifs pédiatriques peut inclure des médecins, des infirmières, des psychologues, des psychiatres, des travailleurs sociaux, des thérapeutes de la musique, des thérapeutes physiques et d’autres professionnels de la santé pertinents à la prise en charge de leur état de santé. Selon l’Organisation mondiale de la santé (2013), les enfants qui doivent recevoir des soins palliatifs pédiatriques de l’équipe multidisciplinaire restent attachés aux professionnels de santé qui en prennent soin.     
Les enfants communiquent de manière différente et ne comprennent pas toujours leur condition de santé, de ce fait, les professionnels trouvent plus difficile à offrir des soins, ils ne sont pas toujours en mesure d’exprimer leurs besoins et comptent sur leurs familles pour prendre des décisions pour eux (Bugge, Helseth & Darbyshire, 2008). Il y a des différences entre les soins palliatifs pédiatriques et les soins palliatifs pour adultes (Organisation mondiale de la santé, 2013). La plus grande différence selon Knapp, Madden, Marston, Midson, Murphy et Shenkma (2009) et Von Lutzan, Otto, Hechler, Metzing, Wolfe et Zernikow (2012) est que les professionnels de la santé doivent toujours être en contact constant avec les parents afin de prendre des décisions difficiles par rapport aux soins de leurs jeunes patients. Nuss, Hinds et LaFond (2005) et Benini, Spizzichino, Trapanotto et Ferrante (2008) ont souligné qu’ils doivent préparer les jeunes mourants et leur famille, les frères et sœurs, à la mort anticipée, à gérer les symptômes et à offrir du soutien (Goldman, 1998). Ensuite, les professionnels de la santé doivent respecter les choix de leur jeune patient et de leur famille en ce qui concerne les prises de décisions difficiles et les questions éthiques et légales. Pour choisir adéquatement, l’enfant a besoin d’être informé de son état de santé, des options de traitement, des essais cliniques disponibles et de leurs avantages, des risques et des fardeaux possibles (Bugge, Helseth & Darbyshire, 2008). De plus, selon les chercheurs, les professionnels n’apportent pas nécessairement du soutien aux frères et sœurs qui sont souvent négligés. Les parents sont préoccupés par leur enfant mourant et surtout après la mort de leur enfant, oublient les besoins des enfants survivants. Les frères et sœurs voulant être informés de la condition du jeune et désirant obtenir du soutien pour gérer le deuil reçoivent peu d’appui dans ce sens (Nolbris & collab., 2010, 2014; Contro, Larson, Scofield, Sourkes et Cohen 2002; Davies et ses collaborateurs, 2005; DeCinque et ses collaborateurs, 2006; Nolbris et ses collaborateurs 2010). 
Les bébés et les jeunes enfants ne peuvent pas s’exprimer toujours clairement aussi les parents et les professionnels de la santé prennent les décisions basées sur les intérêts supérieurs de l’enfant. Les enfants d’âge scolaire qui présentent une certaine capacité de compréhension ont davantage leurs mots à dire, aussi les parents et les professionnels devraient fournir des informations appropriées à leur âge puisqu’ils ont la responsabilité de solliciter le consentement de l’enfant, prendre en considération le refus de l’enfant et veiller aux intérêts supérieurs de l’enfant (Bugge, Helseth & Darbyshire, 2008). Quant à l’adolescent, selon Knapp, Quinn, Murphy, Brown et Madden (2010) le jeune est généralement capable de comprendre les informations médicales et d’exercer sa propre autonomie. Les parents et les professionnels de la santé doivent respecter leur avis, aussi la majorité des adolescents peut prendre elle-même les décisions de la même manière que les adultes ayant des soins palliatifs.  
Outre les professionnels de la santé, la mort d’un enfant est une perte douloureuse pour les autres membres de la famille élargie (Vanasse, 1996), mais elle affecte aussi l’entourage tel que les enseignants et les autres enfants de la classe et de l’école (Contro & collab., 2002). La famille comme le père, la mère, les frères et les sœurs peut éprouver des réactions telles que le choc, l’engourdissement, la solitude, la colère, l’anxiété, la dépression, la culpabilité, la confusion, des troubles du sommeil, des symptômes physiques de tous ordres, des problèmes de comportement, des difficultés à l’école, une consommation de drogues et d’alcool pouvant mener à des pensées suicidaires (Balk, 1983, Davies, 1991, Fanos & Nickerson, 1991). Ces émotions qu’ils vivent influent les étapes du cycle de vie, les autres pertes dans le passé et la capacité d’utiliser des stratégies d’adaptation et la disponibilité d’un réseau de soutien social efficace (ACSP, mars 2006)  
Dans un premier temps, il nous a semblé essentiel de bien comprendre l’histoire des soins palliatifs pédiatriques et de connaître en profondeur le vécu, les expériences et les perspectives d’accompagnement des enfants mourants, de la famille, des soignants, des professionnels, des bénévoles, peut-être des enseignants et des élèves afin de bien comprendre ce qu’ils vivent en cette période de fin de vie d’un enfant (Bossert, 2003, Glorion, 2003). Pour ce faire nous avons choisi de faire une recherche documentaire systématique. Cette revue documentaire énonce les espoirs, les désirs, les craintes, les attentes, les besoins psychologiques, sociaux et émotionnels, les mécanismes d’adaptation et les croyances culturelles de l’accompagnement, en somme, tout ce qui préoccupe l’enfant et ses proches.
Chapitre 1

Histoire des soins palliatifs 
Les soins palliatifs relèvent de l’assistance aux traitements visant à corriger les symptômes physiques comme la douleur que vivent les personnes en phase terminale ou gravement malade. Ces soins les soutiennent également dans leurs besoins psychologiques, sociaux, émotionnels et spirituels. Les personnes ont aussi besoin de soins de compassion pour aider à résoudre leurs craintes et leurs préoccupations. Cette partie du mémoire présente l’origine des soins palliatifs en Occident depuis le 4e siècle av. J.-C.
1.1 Le 4e siècle av. J.-C.
Selon les principes d’Hippocrate, la guérison de la maladie était la priorité du médecin et la mort était perçue comme un échec à la cure, bien qu’elle était aussi reconnue comme une issue normale (Chastel, 2004). Les enseignements d’Hippocrate selon Noble et ses collaborateurs (2005) ont eu une très grande influence auprès de la médecine de cette période. Les personnes malades qui recevaient des soins en fin de vie étaient assujetties à ses principes (Chastel, 2004). La vieillesse (cancer, démence), les accidents de travail, les maladies contagieuses (variole, fièvre typhoïde, choléra, grippe, tuberculose, diphtérie, rougeole, trachome, coqueluche, varicelle, paludisme, fièvre jaune, fièvre scarlatine, dysenterie) étaient considérés comme des causes naturelles (Chastel, 2004, Noble & collab.). Le médecin en tant que « guérisseur » accompagnait à leur domicile les personnes, enfants ou adultes, ayant une maladie terminale et donnait des soins jusqu’à la fin de leur vie (Chastel, 2004, Noble & collab.). L’hospitalité, l’aide et l’assistance aux mourants se pratiquaient donc dans les maisons privées. Il n’y avait ni lieux ni refuges destinés à accueillir les pauvres, les vieillards, les invalides et surtout les personnes en fin de vie (Noble & collab., 2005). Toutefois, les soldats bénéficiaient d’infirmeries militaires où ils pouvaient être soignés, traités, guéris ou bien ils mouraient, parce qu’ils avaient servi leur pays et ils méritaient que la société les prenne en charge (Noble & collab., 2005).
1.2 Le 4e siècle après J.-C.
Le 4e siècle après J.-C. est marqué par l’ère de la fondation des hôpitaux. Ces hôpitaux qui s’appelaient généralement dans certaines régions de l’Europe aussi « hospices » incluaient des services qui s’apparentaient quelque peu aux soins palliatifs (Howard, 2011). Ces hôpitaux/hospices étaient des lieux d’hospitalité qui accueillaient les malades, les blessés ou les mourants, ainsi que les voyageurs et les pèlerins (Noble & collab., 2005, Lutz, 2011). Toutefois, la vocation première de ces hôpitaux était presque essentiellement l’accompagnement à la fin de vie des personnes démunies. On leur fournissait un certain réconfort compassionnel (Lutz, 2011). Il faut savoir qu’à cette époque « aller à l’hôpital », c’était mourir à coup sûr (Champvert & Léon, 2004). Quand les médecins réalisaient qu’ils ne pouvaient pas guérir les personnes au dernier moment de leur vie, ils avaient une alternative à la mort à domicile, celle de mourir à l’hospice (Noble & collab., 2005, Pickett, Cooley, & Gordon, 1998). Les soins qui y étaient prodigués étaient dévolus principalement aux adultes de tous les âges, dont les enfants. Malgré l’ouverture des hôpitaux/hospices, la plupart des personnes mouraient chez eux et cela surtout par manque de nourriture. Les hôpitaux ne pouvaient pas grand-chose pour enrayer la faim qui faisait rage dans la population à cette époque (Pickett, Cooley & Gordon, 1998). À cette époque les connaissances médicales relativement à la contagion et aux infections étaient limitées notamment dans un contexte où la famine, la guerre et les épidémies (telle la peste) faisaient rage sans compter que certains mouraient simplement de causes naturelles (Noble & collab., 2005). 
1.3 Jusqu’au 18e siècle
Jusqu’au 18e siècle, la médecine se développe de plus en plus vers des techniques rudimentaires de prévention des maladies. On met les gens en quarantaines et on limite la circulation de la nourriture en provenance de pays éloignés qui à cause des longues distances de transport était impropre à la consommation. Ces mesures de prévention ont grandement aidé à réduire la peste à un point tel qu’au début du 18e siècle elle est complètement disparue (Noble & collab., 2005). Les hospices se sont développés surtout pendant le Moyen Âge et la Renaissance principalement en raison des guerres. L’hospice sert alors à soigner les blessés et à s’occuper des mourants (Noble & collab., 2005, Lutz, 2011). 
Les hôpitaux/hospices sont, à cette époque, fondés par les églises des villages et de ville et administrés par des membres du clergé (Noble & collab., 2005, Lutz, 2011). L’Ordre des Hospitaliers de Saint-Jean-de-Dieu fondé en France vers le début du seizième siècle adopte les approches de la médecine dites palliatives émergentes avec une organisation de soignants dévoués aux soins des mourants (Aussert-Raymont, 2004). C’est à cette époque que les médecins abandonneront graduellement le rôle de guérisseurs et d’accompagnateurs des patients en fin de vie, créant ainsi une place aux aides-soignantes qui deviendront des infirmières au chevet du patient, pour adopter un travail plus lié aux traitements et aux thérapies (Cruess., Cruess., & Johnston, 1999, Cruess., & Cruess, 2000).
1.4 La fin du 18e siècle

À la fin du 18e siècle l’urbanisation et l’industrialisation, contribuant à l’accumulation et à l’accès à une nourriture de proximité, entraîne une croissance et une longévité marquée de la population qui est en meilleure santé moins affectée d’ailleurs par les grandes épidémies que l’on contrôle mieux et par les guerres (Adam & Herzlich, 1994, Chastel, 2004, Noble & collab., 2002, Cruess., Cruess., & Johnston, 1999, Cruess., & Cruess, 2000). La culture maraîchère, l’apparition des pratiques agricoles plus généralisées, l’urbanisation et l’amélioration des réseaux de transport ont augmenté la production de nourriture (Noble et ses collaborateurs (2002). L’accès à plus de nourriture rendait les populations plus résistantes à certaines maladies. C’est ainsi que l’on assista pour la première fois dans l’histoire au déclin de la mortalité provoquée par les grandes famines. La révolution industrielle en Europe et en Amérique accélère ainsi le développement de la science parce qu’elle donne accès, moyennant rétribution, à des soins de santé. Les médecins s’orientent vers des spécialisations de santé et les aides-soignantes aux soins de la population (Adam & Herzlich, 1994). C’est d’ailleurs à la fin du 18e siècle que les hôpitaux commencent à devenir des endroits où les médecins pratiquent en clinique (Foucault, 1969), ils restreignent l’accès dans les hôpitaux au profit des malades curables ou des personnes qu’ils peuvent potentiellement guérir (Lutz, 2011, Pickett, Cooley & Gordon, 1998). De plus, ils préconisent une panoplie de nouvelles mesures pour remédier aux maladies, l’application de la vaccination, l’implantation systématique des connaissances en anatomophysiologie et l’utilisation de la pharmacopée (Chastel, 2004). C’est à cette époque que débute la laïcisation des hôpitaux qui seront repris, dans plusieurs pays occidentaux, par des pouvoirs publics laïques (Noble & collab., 2002, Lutz, 2011, Pickett, Cooley & Gordon, 1998).  
1.5 Le 19e siècle

Cette période est marquée par la division entre les hôpitaux et les hospices. Au 19e siècle les hospices, toujours dirigés par des religieux, sont dédiés essentiellement à accueillir les cancéreux et les personnes en phase terminale (Couvreur, 1989, Davies & collab., 2006, Autret & Gauthier-Pavloff, 2006, Albarde & Marmet, 2008), tandis que les hôpitaux ont pour mission de guérir (Schaerer, 2004). C’est à cette époque que l’on retrouve des articles dans « British Medical Journal » et « The Lancet » qui discutent de la nécessité de l’application d’une bonne prise en charge et des conditions sanitaires adéquates aux personnes mourantes dans les hôpitaux. Les besoins des personnes en phase terminale auraient donc commencé à être pris en considération au milieu du 19e siècle. Si les hôpitaux étaient jusque là des lieux où les soins de base étaient dispensés, cette nouvelle prise en considération deviendra rapidement des centres où on éduquera et formera la relève médicale (Noble & collab., 2002, Lutz, 2011). Dans un tel contexte, les médecins et les aides-soignantes seront dédiés à la santé bien davantage qu’à la mort. C’est ainsi que la division entre l’hôpital et l’hospice permettra la création d’un premier hospice pour enfant. « Helen House » est considéré, en effet, considéré comme un des premiers hospices pédiatriques créés aux États-Unis (Dominica, 1985; Wilson, 1985).
1.6 Le 20e siècle

Le 20e siècle est marqué par un changement de perception sur la mort. La mort acquiert sa propre entité au sein du milieu hospitalier (Allen, Chapman, O’Connor et Francis, 2008). La morbidité est maintenant séparée de la mortalité, ce qui entraîne une modification majeure de l’organisation des soins aux personnes mourantes (Allen & collab., 2008). L’intégration des soins palliatifs dans le système de santé moderne a amené l’amélioration du contrôle des symptômes des maladies et du même coup de la survie des populations qui avancent en âge (Schonwetter, 2006). À la lumière du changement des soins palliatifs, la nomenclature et le travail des hospices se sont profondément modifiés. Au Canada, les hospices sont devenus peu à peu des institutions laïques et ils ont changé de nom. Le concept moderne de soins palliatifs dans les hospices s’est transformé en soins aux personnes incurables donnés dans des institutions telles que les maisons de soins palliatifs, les centres de soins infirmiers, les résidences avec service de santé, les installations pour les anciens combattants, les hôpitaux et les prisons, mais aussi en soins dispensés à ceux qui préfèrent passer leurs derniers mois et jours de la vie dans leurs propres maisons (Allen & collab., 2008, Claxton-Oldfield & collab., 2004). 
Les soins palliatifs modernes impliquent également une aide aux familles des personnes en fin de vie pour les aider à faire face à ce qui se passe et pour fournir des soins de soutien afin de maintenir les personnes à la maison ou à l’hôpital (Saunders & Baines, 1986; Saunders, 1994; Albarede et Marmet, 2008; Chue-Koua, 2003). De plus, la médecine palliative voit maintenant à ce que les pharmaciens, les infirmières, les aumôniers, les travailleurs sociaux, les psychologues et d’autres professionnels de la santé soient consultés dans l’établissement d’un plan de soins pour accompagner la personne en fin de vie (Thibault & Desrosiers, 1990). Cette approche sollicite selon Lanctot, Morrison, Koch et Feudtner (2011) une équipe multidisciplinaire de soins palliatifs afin de répondre aux préoccupations physiques, émotionnelles, spirituelles et sociales qui permet de donner un sens aux interventions (Bernard, 2004).   Les médecins prescrivent des médicaments et des traitements qui ont un effet palliatif parce qu’ils soulagent les symptômes sans avoir nécessairement un effet curatif ou non sur la personne mourante. Il y a, d’ailleurs, de plus en plus de médicaments disponibles et une pharmacopée s’est développée autour des soins palliatifs (Corr, 2008). Aussi, les soins destinés aux enfants, les palliatifs spécifiquement pédiatriques, commenceront à émerger vers la fin des années 2000 aux États-Unis et au Canada. Ce sera en premier lieu des soins à domicile pour les enfants, puis peu à peu ils seront dispensés en établissement de santé comme les hôpitaux (Corr, 2008). 
1.7 Le 21e siècle
Depuis l’hôpital, en passant par l’hospice, les centres et la maison les soins palliatifs ont acquis la scène internationale et continuent de se transformer et de se répandre. L’accélération de la construction d’hospices modernes et des services de soins palliatifs sont ouverts un peu partout sur la planète. La médicalisation des structures d’hébergement des personnes en fin de vie est en marche plus que jamais (Romanow, 2002). L’accompagnement en fin de vie d’une personne a une valeur sociale qui est maintenant reconnue de tous, c’est un acte d’humanité qui rejoint les principes liés à l’humanisation des soins. Outre les services de soins palliatifs aux adultes et aux personnes âgées, les soins de fin de vie destinés aux enfants sont relativement nouveaux (Williams & collab., 2001). Bien que les professionnels de la santé accompagnent davantage à domicile les familles dont l’enfant est mourant (Corr, 2008), ils existent aussi maintenant des centres qui accueillent les enfants (Romanow, 2002). De plus, certains hôpitaux ont des programmes et des unités de soins palliatifs pour accueillir les enfants qui ne peuvent finir leur jour chez eux ou dans un centre de soins (Romanow, 2002, Schonwetter, 2006). Les professionnels de la santé accompagnent les enfants dans leur dernier parcours avec amour et sollicitude (Croyère et Mino, 2010), ils ont une attention particulière à leur égard. Aujourd’hui, dans divers pays, des équipes de soins hospitaliers ou palliatifs répondent aux besoins spéciaux des jeunes enfants atteints de maladies graves et accompagnent leur famille dans le but ultime d’améliorer la qualité de vie que ce soit le contrôle de la douleur ou des symptômes multiples (Burns, 2014). Les soins palliatifs pédiatriques sont d’ailleurs devenus un domaine d’expertise en pleine expansion (Carstairs, 2010). 
Une équipe internationale de l’OMS travaille au développement des soins palliatifs de manière globale et anticipe la situation dans le futur (Allen & collab., 2008, Clark, 2007). Elle doit surtout prévoir la transformation des soins palliatifs pédiatriques afin de donner de meilleurs services et de soutenir toutes les personnes impliquées (Seymour, 2012). L’accès aux soins palliatifs, au Canada, demeure, selon l’agence de santé publique du Canada, une grande préoccupation des gouvernements provinciaux et fédéraux. Ces gouvernements ont à l’esprit, la qualité de fin de vie de tous les Canadiens dont les enfants (Santé publique, 2010). L’augmentation de la qualité des soins aux enfants nécessite à coup sûr de l’éducation et de la recherche, la demande, elle est là (Lutz, 2011).
Chapitre 2

Méthodologie
Le but de cette recherche est de présenter et d’analyser les plus importants résultats d’études sur les soins palliatifs pédiatriques du point de l’accompagnement de l’enfant, de sa famille, du soignant et de l’entourage immédiat. Ce chapitre présente la phase méthodologique de cette recherche documentaire systématique. Elle consiste à définir les moyens utilisés afin de répondre à la question de recherche suivante : « Quelle est la situation de l’accompagnement des soins palliatifs pédiatriques en Amérique du Nord? »  Cette question a été le fil conducteur de ce travail de recherche (Van Campenhoudt et Quivy, 2011). Pour répondre à cette question, nous avons effectué une recherche documentaire systématique sur l’accompagnement de l’enfant et le vécu de l’entourage de l’enfant en fin de vie. Cette recherche documentaire s’est fait à partir du recensement des outils méthodologiques, sur la base du choix de la méthode de recherche (la recherche documentaire systématique), la description des bases de données, la création d’une grille de sélection des écrits, la synthèse des écrits. 
2.1 Recensement des outils méthodologiques
Il y a plusieurs livres méthodologiques qui ont été essentiels pour mener à bien cette recherche documentaire systématique. Les Fondements et étapes du processus de recherche : méthodes quantitatives et qualitatives de Fortin (2010), les Méthodes de recherche en sciences infirmières : approches quantitatives et qualitatives de Loiselle, Profetto-McGrath, Potit et Beck (2007), les Méthodes de recherche en psychologie de Vallerand et Hess (2000), le Manuel de recherche en sciences sociales de Van Campenhoudt et Quivy (2011) et La recherche documentaire au service des sciences infirmières : méthodes et ressources de Favre et Kramer (2013). Ces livres ont permis de choisir les méthodes les plus appropriées à ce mémoire de maîtrise. C’est ainsi que l’on a été en mesure de distinguer la recherche documentaire systématique de la simple recension des écrits. 

2.2 Le choix de la méthode de recherche : la recherche documentaire systématique
Comme les auteurs Zaugg, Savoldelli, Sabatier et Durieux (2014) le disent si bien : « une recherche documentaire systématique est une vraie méthode de recherche ». Ce type de recherche ne doit pas être confondu avec une recension générale des écrits dans laquelle la recherche bibliographique est peu exhaustive ou absolue. La recension des écrits serait vue par ces auteurs comme une démarche représentant parfois l’opinion, l’interprétation et la conviction d’un auteur ou de plusieurs auteurs. Dans le contexte de notre étude et de l’augmentation exponentielle des articles disponibles sur le sujet, la recherche documentaire systématique s’est avérée est un outil essentiel pour évaluer l’état des connaissances de l’accompagnement du jeune mourant et son entourage et pour guider les pratiques en matière de soutien aux professionnels de la santé et des services sociaux. 

La recherche documentaire systématique précise le degré d’avancement des travaux de recherche sur le sujet et facilite la sélection et la compilation des écrits autant que l’analyse et l’interprétation des écrits disponibles (Fortin, 2012, Vallerand et Hess, 2000; Loiselle & collab., 2007). La sélection des écrits fait l’inventaire et le choix des ressources pertinentes. La compilation des écrits sort les écrits qui mettent l’accent sur les thèmes et les catégories récurrents. L’analyse est l’examen approfondi et critique des principales sources théoriques et empiriques selon la question de recherche. L’interprétation permet d’enrichir considérablement la réflexion sur la question de recherche et met en lumière l’évolution des idées véhiculées et les divers débats théoriques émis par différents auteurs.  
2.3 La description des bases de données 
La sélection des écrits a été basée particulièrement sur différentes sources bibliographiques (Favre & Kramer, 2013). Toutefois, avant d’identifier les sources, il a fallu déterminer le domaine de recherche, déterminer les concepts, délimiter le contexte et définir le type d’information requise. Le domaine de la recherche a porté sur les soins palliatifs. Les concepts que nous avons observés relevaient des pratiques exemplaires et des soins d’accompagnement de qualité, la formation des professionnels soignants et des bénévoles, la sensibilisation du public, la recherche et la surveillance des services de soins palliatifs et fin de vie. Les soins palliatifs qui interpellent les enfants, leur famille et les divers intervenants étaient le contexte de l’étude. Enfin, le type d’information que nous avons recherché a fait appel aux sources se rapportant au sujet de recherche, les vécus sur les soins palliatifs pédiatriques.

Les sources bibliographiques sont divers moyens pour transmettre et archiver les rapports de recherche et les écrits scientifiques. Il y avait plusieurs sources dans la recension des écrits : sources de démarrage et sources d’approfondissement. Certaines des sources recensaient une grande variété de documents provenant de publications, tandis que d’autres traitaient des informations introduisant des modèles, des théories et des cadres conceptuels (Fortin, 2010, Vallerand et Hess, 2000). 

Les sources de démarrage, aussi appelées sources secondaires, initiales (Vallerand et Hess, 2000) ou de seconde main (Fortin, 2010), représentaient des revues de vulgarisation, des dictionnaires, des encyclopédies et des manuels universitaires. Ce sont des sources écrites par une personne autre que l’auteur lui-même (Fortin, 2010). Ces sources de seconde main étaient moins sûres et moins détaillées, donc plus superficielles. Elles étaient une interprétation, une réflexion ou la critique d’un article, d’un livre, d’un chapitre de livre, d’un mémoire ou d’une thèse qui pouvaient s’avérer erronée, déformée ou vraie. 

 À titre d’exemple de revues de vulgarisation, divers documents choisis entre 2002 et 2012 de l’Association canadienne de soins palliatifs (ACSP, http://www.acsp.net), ont été les premières sources pour donner des idées de la littérature internationale et canadienne sur les soins palliatifs pédiatriques. L’ACSP est une référence importante au Canada. On peut y accéder par la Toile, et obtenir plusieurs rapports de recherche pertinents sur la façon dont le Canada développe les soins palliatifs et de fin de vie. Cet organisme travaille à la vulgarisation des écrits scientifiques dans les domaines de la politique publique, de l’enseignement et de la formation afin de sensibiliser la population canadienne aux soins palliatifs et aux programmes et services disponibles dans ce secteur d’activités (ACSP, 2011).
Au sujet des enfants, l’ACSP a présenté en mars 2006 un rapport intitulé « Soins palliatifs pédiatriques : Principes directeurs et normes de pratique ». Ce rapport explique quels sont les facteurs qui influencent la complication du deuil suite à la mort d’un bébé, enfant ou adolescent. Il a aussi constaté qu’il existe peu de recherches soutenant l’amélioration des soins palliatifs pédiatriques. Le mandat de l’Association canadienne de soins palliatifs (ACPS) est de lutter pour que les recherches sur les services de soins palliatifs pédiatriques soient plus particulièrement amorcées. L’ACSP travaille avec d’autres organismes de vulgarisation qui s’adresse aux enfants tels que le Help the Hospice for the Worldwide Palliative Care Alliance http://www.worldday.org, l’International Children’s Palliative Care Network http://www.icpcn.org.uk, International Palliative Care Network http://www.palliativecarenetwork.com, le National Hospice Palliative Care Organization http://www.nhpco.org et l’Organisation mondiale de la santé – Les soins palliatifs http://www.who.int.

Quant aux recherches développées sur le sujet (Vallerand & Hess, 2000), données probantes publiées par les pairs (Fortin, 2010) elles se présentent généralement sous forme de livres, de monographies, d’articles scientifiques, de communications orales et sur affiche, d’actes de colloque, de thèse ou de mémoire et d’ouvrages spécialisés. Ce sont aussi des écrits rédigés par la personne qui ont effectué la recherche, ils sont habituellement détaillés, originaux et fidèles à l’auteur. Ces données ont acquis rapidement une place centrale dans notre recherche documentaire systématique. 
Nous avons travaillé ainsi par repérage de ces sources pertinentes sur les bases de données d’articles de recherche telles que Medline, CINAHL et PsycINFO. Aussi, nous avons remarqué qu’il y avait plusieurs articles scientifiques (en français et en anglais) sur la situation des soins palliatifs pédiatriques sur la scène internationale et canadienne. Ces articles scientifiques ont été une ressource essentielle dans tous les domaines de recherche puisqu’ils présentaient un résumé de la problématique, la méthode, les résultats, l’analyse et la conclusion de l’étude d’un ou de plusieurs auteurs (Fortin, 2010).  

MEDLINE est une base internationale de données bibliographiques regroupant la littérature relative aux sciences biologiques, aux sciences de la santé et aux sciences biomédicales (Fortin, 2010). Plus de 5600 périodiques y sont indexés dans les domaines suivants : médecine, sciences infirmières, dentisterie, médecine vétérinaire, administration de la santé, sciences précliniques, bioéthique et histoire de la médecine. Elle est mise à jour hebdomadairement et elle contient plus de 23 millions de références. Cette base répertorie les articles des revues suivantes qui se rapportent au sujet de recherche : Cancer Nursing, Journal of Clinical Oncology, Nursing Research.  
CINAHL (Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature) s’avère une base de données bibliographique consacrée aux disciplines des sciences infirmières et des sciences paramédicales (Fortin, 2010). Près de 3000 périodiques sont dédiés aux soins infirmiers, à l’ergothérapie, à la physiothérapie, à l’orthophonie, à l’audiologie, à l’éducation à la santé, aux services sociaux et à la technologie médicale et de laboratoire. Il y a plusieurs types de publications parues depuis 1981, dont des articles de périodiques, des livres et des chapitres de livre, des monographies, des thèses, des actes de conférence, des logiciels, des documents audiovisuels. Des articles des revues suivantes furent retenus : Ambulatory Child Health, American Journal of Hospice & Palliative Medicine, American Journal of Clinical Oncology, American Journal of Perinatology, Archives of Pediatrics & Adolescent Medicine, Bereavement Care, Cancer Nursing, Child and Family Social Work, Death Studies,  Issues in Mental Health Nursing, Journal of Palliative Care, Journal of Palliative Medicine, Journal of Pediatrics,  Journal of Perinatal Education, Journal of Psychosocial Oncology, Journal of Social Work in End-of-Life & Palliative Care, Nursing Children and Young People, Nursing Research, Palliative and Supportive Care, Psycho-oncology, Qualitative Health Research, et Research in Nursing and Health. 

PsycINFO se rapporte à une base de données bibliographique donnant accès à des résumés d’articles de périodiques, des chapitres de livres et des livres, des rapports de recherche et des thèses et mémoires dans les sciences psychologiques, sociales, comportementales, et de la santé. Elle intègre une collection en texte intégral de plusieurs centaines de périodiques avec comité de lecture. La base de données comprend des documents présentant un intérêt pour les psychologues et les professionnels dans des domaines connexes tels que la psychiatrie, de la gestion, des affaires, de l’éducation, les sciences sociales, les neurosciences, le droit, la médecine et le travail social.  Les revues qui sont en lien avec le sujet d’étude sont le Advances in Neonatal Care, American Journal of Clinical Oncology, American Journal of Hospice and Palliative Medicine, American Journal of Palliative Care, American Journal of Perinatology, Archives of Pediatrics & Adolescent Medicine, Bereavement Carfe, Cancer Nursing, Child Health Care, Infant Nutrition, International Journal of Palliative Care, International Journal of Palliative Nursing, Issues of Mental Health Nursing, Journal of Adolescent Research, Journal of Hospice and Palliative Nursing, Journal of Palliative Care, Journal of Palliative Medicine, Journal of Palliative Nursing, Journal of Pediatrics, Journal of Pediatrics Neonatal Nursing, Journal of Perinatal Education, Journal of Psychosocial Oncology, Journal of Youth and Adolescence, Nursing Research, Palliative and Supportive Care, Pediatric Nursing,  Qualitative Health Research, Research in Nursing and Health, Seminars in Oncology Nursing.

À Medline, CINAHL et PsycINFO, s’ajoutent d’autres bases de données francophones telles que le Cairn Plus et l’Érudit. Dans ces bases de données, 20 articles des Revues internationales des soins palliatifs ont été utilisés. Les autres bases de données anglophones qui ont été consultées concernent l’Academic Search Complete, l’Annual Review of Sociology, le NOSM, Health Information Resources Centre Database, le ProQuest Nursing & Allied Health Source et les Sociological Abstracts. Ces dernières bases de données offrent des articles en sciences sociales et en sciences humaines.  
Les bases de données Medline, CINAHL et PsycINFO sont principalement choisies parce qu’elles analysent abondamment des soins palliatifs pédiatriques. Ces soins sous-tendent les sciences médicales et surtout les équipes multidisciplinaires en santé : médecin, infirmière, travailleur social, gérontologue, psychologue, conseiller spirituel ou religieux et pharmacien. Les bénévoles selon Brenner (1993) qui sont formés en soins palliatifs font aussi partie de l’équipe de soins palliatifs pédiatriques (Loiselle & collab., 2007). Les cliniciens et les chercheurs d’autres disciplines peuvent aussi discuter des soins palliatifs pédiatriques comme l’éthique, la sociologie, la kinésithérapie, l’ergothérapie, la physiothérapie et la thérapie de l’art de la musique (Zerwekh, 2010). Les sociologues qui travaillent dans la recherche des services soins palliatifs ont généralement comme but d’analyser les conséquences sociales des biens et de la distribution de ces services. Ils ont un intérêt comment les individus, la famille et la société s’ajustent aux difficultés de la vie comme la mort d’un enfant.  

Nous avons utilisé divers mots clés pour interroger les bases de données choisies. Les mots suivants ont été utiles à notre recension : « soins palliatifs », « palliative care », « fin de vie », « end of life », « bébé », « infant », « enfant », « children », « maladie », « disease », « mourir », « dying », « pédiatrique », « pediatric ». Les articles choisis analysaient le vécu des enfants et adolescents mourant, incluant leur expérience du « deuil anticipée ».
De plus, il y a eu la consultation des livres sur les soins de fin de vie et des soins palliatifs pédiatriques qui ont été très utiles pour mettre en perspective le sujet à travers les temps, jusqu’aux problématiques actuelles. Un livre anglais publié au Canada a été répertorié. Il s’intitule : «Academy calls for child-specific approach to palliative care » (Falik, 2004). Sept livres en langue anglaise publiés aux États-Unis entre 1985 et 2011 ont aussi été retenus. Ces publications intitulées : «Hospice approaches to pediatric care» (Corr & Corr, 1985), «Hospice care for children» (Armstrong & Zarbock, 1993), «Perspective on palliative care for children and young people : A global discourse » (Pfund & Fowler-Kerry, 2010), “Palliative care nursing of children and young people” (Pfund, 2006), “Palliative Care for Infants, Children and Adolescent: A Practical Handbook” (Carter & Levetown, 2004) ont également été utiles dans l’élaboration de notre recherche documentaire systématique.  Les monographies sont des documents qui présentent une étude complète et détaillée d’un sujet, par exemple sur le deuil et le cancer des enfants. Ces éléments ont été jugés nécessaires pour mener à bien le travail. 

Les mémoires et les thèses sont des écrits pour satisfaire les conditions de l’obtention d’un diplôme supérieur universitaire. Certains d’entre eux peuvent présenter la situation des soins palliatifs des enfants et être utiles comme première ressource afin de comprendre le sujet. Ils offrent aussi des idées d’articles a repéré à cause d’une bibliographie détaillée et exhaustive. Quatre thèses ont été jugées dignes d’intérêt, car elles analysaient l’accompagnement des jeunes et de certains membres de leur famille. Ces thèses s’intitulent : “Voices of parents: The lived experience of caring for a child with a life threatening and life limiting diagnosis within existing social policies” de Fowler-Herry (2008), “When medicine cannot cure : Dying children, palliative care and the production of companionship” de Wainer (2008), “Mothers experiences of the care provided to their child with a life limiting illness” de Ouellet (2009), et “Development and testing of an instrument to measure the quality of children’s end-of-life care from the parent’s perspective” de Widger (2012).
2.4 La création d’une grille de sélection des écrits
La sélection des écrits s’est faite à l’aide d’une grille qui a été élaborée pour cette recherche documentaire systématique. Dans cette grille, le nom de ou des auteurs, l’année de publication, le genre d’écrits (articles, rapports de recherche, thèses, monographies ou livres), le type de recherche (quantitative – descriptive, corrélative et prédictive – ou qualitative – phénoménologique, ethnographie, théorisation ancrée et étude de cas – ou bien quantitative/qualitative) et les principaux résultats de la recherche sont identifiés. La plupart des écrits pertinents que nous avons retenus proviennent des articles de recherche. C’est ainsi à partir de cette grille des écrits que nous avons travaillé à la présentation de la synthèse des récrits (présentés au chapitre 3) puis à l’analyse des écrits (présentée au chapitre 4). 
2.4.1 La synthèse des écrits


La synthèse des écrits un exercice récapitulatif, objectif et crédible sous forme écrite qui se fait à l’aide des articles de recherche, des thèses, des monographies et des livres (Loiselle., & collab., 2007) que nous avons répertoriés. Elle décrit les travaux des chercheurs de façon approfondie, systématique et rigoureuse, recense les données probantes des écrits sur un sujet donné, met en évidence les connaissances les récentes et les travaux plus anciens de base à l’étude comme des modèles ou des théories, examine si les résultats obtenus dans les publications sont fiables et souligne les éléments de concordance et de contradiction (Loiselle., & collab., 2007). En cumulant les travaux de recherche, l’exercice de synthèse dégage des constantes ou des tendances, fait le point sur certains aspects de l’étude, obtient des réponses aux questions posées et exploite au maximum les résultats utiles (Fortin, 2010). Les écrits que nous avons retenus sur le sujet de notre recherche devaient être assimilés et bien compris afin d’avoir une idée juste des résultats discutés dans l’article. 
2.4.2 L’analyse des écrits

Cette étape requiert du chercheur une certaine maîtrise du contenu (Favre & Kramer, 2013), aussi elle nous a offert la possibilité de traiter de manière méthodique les résultats des recherches des données secondaires retenues avec un certain degré de profondeurs inventives (Van Campenhoudt & Quivy, 2011). Avec l’utilisation d’une méthode précise, il est permis de penser pouvoir élaborer des interprétations qui mettent, autant que possible, de côté nos propres valeurs et représentations. 

Par ailleurs, la méthode thématique met en évidence les thèmes qui reviennent le plus souvent dans les écrits. C’est à partir de cette méthode que nous avons travaillé. Celle-ci s’est développée à partir de la fréquence d’apparition des différents thèmes et catégories. Les thèmes et les catégories selon le sens de la direction qu’il soit positif ou négatif (Van Campenhoudt & Quivy, 2011). Il fallait à cet égard chercher les données qui semblaient nouvelles et particulières. Puis, il fallait les comparer entre elles, mais aussi avec les autres écrits dans le même domaine pour formuler des idées fortes. Ensuite, nous avons fait la synthèse des thèmes et sous-thèmes les plus représentatifs de la documentation retenue notamment pour montrer les avancées scientifiques et des diverses théories. Il était alors possible de dégager les grands thèmes de la recherche. Le concept d’accompagnement s’est alors distingué de manière spécifique. C’est ainsi qu’il a été possible d’établir le consensus sur chacun des thèmes et aussi reconnaître les difficultés, mettre en relief les désaccords ou exposer les problèmes rapportés par d’autres dans le domaine des soins palliatifs pédiatriques.
Chapitre 3

Synthèse des écrits
Dans ce chapitre, les vécus et les expériences d’accompagnement sont présentés du point de vue des enfants et de leur entourage, des membres de la famille et des intervenants. Les enfants mourants et leurs proches ont besoin d’accompagnement parce qu’ils vivent une surcharge émotionnelle intense. Les émotions ressenties par les enfants mourants et leurs proches se traduisent de multiples façons (Goodenough, Drew, Higgins et Trethewie (2004), Aho, Tarkka, Astedt-Kurki et Kaunonen (2006), Murphy, Christian, Caplan et Young (2006) et Barrera, D’Agostino, Schneiderra, Tallet et Spencer (2007). La plupart des chercheurs relèvent à cet égard la tristesse (impression de peine, de chagrin et d’affliction), la colère (manifestation d’irritation, de désagrément et de mécontentement), la peur (sentiment de menace, d’appréhension et de crainte), la détresse (sensation d’abandon, de désarroi et de trouble), le désespoir (effet d’accablement, de désolation et d’abattement), la solitude (état d’isolement, de délaissement et de vide), l’impuissance (sentiment d’abattement, d’incapacité et de faiblesse), l’ambivalence (tendance à éprouver des attitudes, des comportements et des mœurs contradictoires) et la culpabilité (sentiment de faute existante ou fictive) (Laakso, McAuliffe & Cantlay, 2003, De Cinque & collab, 2006). 
Le présent chapitre montre qu’à la lecture de la documentation, les principales actions d’accompagnement nécessaires pour soutenir ces enfants mourants, tout comme la famille proche, reposent sur trois aspects importants de l’accompagnement que sont : les motifs de l’accompagnement, les conditions de l’accompagnement et les approches de l’accompagnement.
3.1 Les motifs d’accompagnement


Des recherches que nous avons consultées, ils se dégagent un premier constat. Les enfants et leurs proches ont besoin d’être accompagnés pour trois motifs principaux : à cause de l’ampleur de la détresse qui accompagne les enfants mourants et celle de l’entourage; l’ampleur de la douleur vécue par l’enfant mourant; et l’actualisation du deuil découlant de la mort d’un enfant mourant.  
3.1.1 Accompagner la détresse des enfants mourants et celle de l’entourage
La détresse s’installe facilement si l’accompagnement n’est pas fait adéquatement. Les jeunes, les parents et leurs enfants, c’est-à-dire les frères et les sœurs de l’enfant atteint, vivent des moments difficiles entre la rémission et l’expansion du problème de santé, puis à la toute fin voir l’être cher mourir augmente la détresse. Celle-ci relève d’une anxiété voire d’un désarroi intense causé par une situation funeste ou par un malheur imminent. Elle résulte d’un sentiment d’angoisse devant ce que les personnes vivent (Carter & Levetown, 2004).
Dans le passé, la famille et les membres du corps professionnels avaient pour position de protéger l’enfant et de ne pas divulguer les pronostics associés à la maladie. Aujourd’hui par contre, au cours des deux dernières décennies, une communication plus ouverte avec l’enfant et sa famille est devenue primordiale (Carter & Levetwon, 2004; Moody & collab., 2011). Il va sans dire que les communications de masse et Internet ne permettent plus de cacher les conséquences d’un diagnostic de maladie grave. Ce sont désormais, les professionnels de la santé selon Sourkes et ses collaborateurs (2005) qui sont le plus souvent ambivalents dans la protection de la vérité sur l’issue de la maladie qui pourrait causer à long terme plus de la détresse. Devant cette situation, les enfants et la famille ne savent plus à qui faire confiance. Lorsque les enfants reçoivent un diagnostic de fin de vie, ils questionnent la plupart du temps le médecin en lui demandant : « Combien de temps j’ai à vivre... », ils ressentent de la détresse à l’égard de ce qui les attend vraiment (Sourkes & collab.. , 2005). 
Les parents vivent au jour le jour avec l’espoir au cœur que leur enfant se rétablisse, et ce, malgré le pronostic défavorable. La naissance d’un bébé en santé provoque déjà un changement dans la routine de tous les jours des parents et peut apporter beaucoup de stress, par contre, lorsqu’un enfant a un problème de santé et reçoit un diagnostic identifiant une maladie mortelle, le stress des parents est amplifié (Pelchat, 2010). Avoir un bébé, jeune enfant ou un adolescent malade ou en fin de vie change la vie personnelle, la vie familiale et la vie extrafamiliale de ceux et celles qui font partie de la vie de l’enfant mourant. La vie de couple, s’il y en a une, est complètement transformée sur le plan de l’intimité du couple puisque la mort imminente de l’enfant est omniprésente et prend toute la place (Pelchat, 2010). Dans les diverses études, la plupart des auteurs affirment que la présence d’un enfant malade a des conséquences dans toutes les sphères de la vie familiale (Pelchat, 2010; Sourkes & collab., 2005). Les parents vont porter plus d’attention aux besoins physiques, psychologiques et sociaux du jeune mourant, et ce, aux dépens de leurs autres enfants, selon Orloff, Jones et Ford (2011a) ils ont plus de responsabilités à accompagner l’enfant et ont plus de stress dans leur vie professionnelle notamment. Ces parents n’ont plus le temps et l’énergie de prendre en considération les besoins des autres enfants de la famille, frère et sœur (Orloff & collab., 2011a).
Lorsqu’une jeune personne est diagnostiquée avec une maladie mortelle, la vie de leurs frères et sœurs se modifie aussi. Les frères et sœurs ont besoin de s’adapter au changement de vie familiale (Orloff & collab., 2011a), ils sont inquiets de la santé et peuvent avoir des sentiments de culpabilité face au fait d’être eux-mêmes en santé et vivant sachant que leur frère ou sœur est mourant. Les résultats des études montrent bien la détresse physique et psychologique ressentie par les frères et sœurs à l’égard de leur frère ou sœur malade (Nolbris, Abrahamsson, Hellstrom, Olofsson et Enskar, 2010; Nolbris et Ahlstron, 2014; Orloff & collab., 2011ab). Il y a certains frères et sœurs qui peuvent ressentir de la colère envers leur frère ou sœur malade et leurs parents (Orloff & collab., 2011ab). Hogan (2008) qui a étudié ce ressentiment montre que des frères et des sœurs de l’enfant mourant peuvent avoir peur quand les parents ne sont pas présents dans l’environnement immédiat; ils ne savent pas quoi penser, dire ou que faire. Ils se sentent impuissants devant la fatalité de la mort imminente (Hogan, 2008). Houtzager, et ses collègues (2003) ont étudié la prévalence des risques et des problèmes psychosociaux des frères et sœurs ayant une jeune personne en fin de vie à leur côté. Ils ont ainsi évalué leur qualité de vie après l’annonce du diagnostic. Les jeunes personnes avaient été diagnostiquées de la leucémie, du cancer des os, d’un lymphome, du cancer de la tumeur solide et la majorité d’entre elles avaient reçu de la chimiothérapie et de la radiothérapie (Houtzager & collab., 2003). Les résultats de l’étude ont montré qu’entre 1 et 6 mois après avoir connu le diagnostic, les frères et les sœurs développaient de l’anxiété et manifestent des problèmes sociaux, comportementaux et émotionnels. Ils étaient exposés à diverses émotions telles que la peur, la colère, mais aussi, ils pouvaient vivre l’isolement, certains étaient devenus jaloux, avaient honte et développaient un sentiment de culpabilité. La plupart pouvaient agir en fonction de ces émotions (Houtzager & collab., 2003). Les résultats d’une autre étude de Breyer, Kunin, Kalish, et Patenaude (1993) faites auprès des membres de la famille (frères, sœurs et parents) ayant un jeune frère ou une jeune sœur en phase terminale démontraient qu’ils voulaient être impliqués dans les traitements du jeune mourant. Les frères, sœurs et parents malheureux à l’annonce du diagnostic ont déclaré avoir éprouvé de l’anxiété et de la confusion plutôt que de la tristesse (Breyer & collab., 1993). Cette étude rapporte que leurs mères ont été les personnes qui avaient montré le plus facilement leur émotion face à la fin de la vie de leur enfant (Breyer & collab., 1993). 
3.1.2 Accompagner la douleur des enfants mourants
Depuis les années soixante, de plus en plus de recherches sur l’importance de l’accompagnement de la douleur physique et psychologique des enfants et de leurs proches, a été réalisée. La douleur se traduit par une expérience désagréable à une sensation pénible. Elle est généralement la résultante d’un problème de santé particulier. Les jeunes et les membres de la famille vivent généralement l’impuissance lorsqu’elle n’est pas soulagée (Contro & collab. 2002).
La douleur des enfants mourants selon Dallas, Wilkins, Wang, Garcia et Lyon (2012) est préoccupante parce qu’elle invalide leurs activités quotidiennes. L’enfant sait qu’il souffre et il aimerait que cela s’arrête (Zucker, 2009). De manière générale, les enfants mourants manifestent la douleur par des signes, des gestes et des pleurs (Roullier, 2007, Pichard-Leandri, 2003). Ils peuvent avoir divers symptômes tels que les troubles cardio-respiratoires (toux, œdème, hoquets) et des affectations gastro-intestinaux (nausée, le vomissement, la constipation, la diarrhée et l’intolérance à l’alimentation) (ACSP, mars 2006). Ces jeunes peuvent aussi avoir des symptômes généraux comme la fatigue et des symptômes neurologiques tels que les crises convulsives, la faiblesse, le manque de mobilité et les spasmes musculaires (ACSP, mars 2006). La fatigue est un des symptômes dont les enfants souffrent le plus (Ream, Gibson, Edwards, Seption, Mulhall et Richardson, 2006; Von Lutzan et ses collaborateurs, 2012). Les enfants et les adolescents en fin de vie recevant des soins palliatifs pédiatriques peuvent souffrir de fatigue malgré la qualité des soins dispensés. Les professionnels de la santé remarquent souvent la souffrance que représente le fait d’être constamment fatigué et le manque d’énergie après les traitements
. Von Lutzan et ses collaborateurs (2012) ont rapporté que la fatigue, la douleur et la dyspnée sont souvent des symptômes dont les enfants et les adolescents souffrent le plus. Bien que ce soit le cas de tous les malades en phase terminale, cette situation est souvent plus remarquée parce qu’il s’agit d’enfants. Ream et ses collaborateurs (2006) ont présenté les résultats de leur étude portant sur le niveau de fatigue auprès des adolescents aux prises avec un cancer. Le but de leur étude était d’expliquer le niveau de fatigue pendant et après le traitement de cancer et pendant les soins palliatifs pédiatriques et quel était leur impact. Des huit adolescents recevant les traitements et les soins palliatifs pédiatriques (six pendant la période de rémission d’une année à deux après les traitements et huit recevant des services de suivi de cinq années ou plus après la période de rémission), tous souffraient de fatigue.  
Dallas et ses collaborateurs (2012) ont fait une étude sur la « qualité de vie » des adolescents mourants. Ils ont découvert qu’il est importance de réduire la douleur afin que les adolescents ne se confinent pas dans leur monde et jouissent davantage, autant que possible, de la vie. La douleur chez des enfants en fin de vie ne regroupe pas seulement les signes physiques, mais aussi les symptômes psychoémotionnels tels que la dépression (Moody & collab., 2011; Orloff & collab., 2011a, Dallas & collab., 2012). Les signes classiques d’un épisode dépressif chez les enfants en fin de vie sont : la léthargie, les insomnies, l’agitation, la tristesse, l’irritation, un sentiment de manque de valeur et de culpabilité. En comparaison avec la littérature des soins palliatifs pour adultes, il a peu d’études pédiatriques qui expliquent le niveau de dépression et les troubles de l’anxiété associés à la fin de vie chez l’enfant et l’adolescent. Toutefois, on sait que les adolescents auraient un risque plus élevé de développer une souffrance dépressive que les jeunes enfants parce qu’ils sont plus conscients de leur problème de santé (Bergstrasser, 2008).

La gestion de la douleur de l’enfant en soins palliatifs pédiatriques a été identifiée comme une préoccupation majeure pour plusieurs parents (Contro & collab., 2002; Wolfe & collab., 2011; Kreicbergs, 2005; Jones, 2006). À cause du stress que représente un tel diagnostic chez l’enfant, on remarque que les parentes, les frères et sœurs peuvent avoir eux-mêmes des symptômes physiques et psychologiques de douleur tels que des maux de tête ou d’estomac (Hogan, 2008). Il apparait intenable pour les frères et sœurs à l’annonce du diagnostic de savoir que le jeune va effectivement être hospitalisé, l’assister dans sa souffrance et finalement de le voir mourir sans être capable de faire quoi que ce soit pour le soulager (Prchal, 2009; Houtzager & collab., 2003; Davies, 1991). 
Plusieurs professionnels de la santé affirment qu’il est plus difficile de contrôler la douleur auprès des enfants dans les derniers moments de leur vie (Wolfe & collab. 2011; Kreicbergs, 2005; Jones, 2006). Cette situation appelle les membres du personnel professionnel vers de l’accompagnement nécessaire pour remédier à la douleur (Roullier, 2007; Pichard-Leandri, 2003). Aussi, le premier but en soins palliatifs pédiatriques est de contrôler et de gérer la douleur du jeune mourant (Moody & collab., 2011). Selon Davies et ses collaborateurs (1996) c’est la responsabilité de l’équipe soignante d’aider la famille à gérer ses symptômes et à apporter le réconfort à l’enfant. L’accompagnement de la douleur est offert par des médecins, des infirmiers, des travailleurs sociaux, des psychologistes et des aumôniers en soins palliatifs pédiatriques (Green, 1969; Saunders, 1984, 1986; Gravelle, 1997; Goldman, 1998; Kane & Primono, 2001; Steele, 2002; Hudson, 2003; Carter & Levetown, 2004; Nuss & collab., 2005). Une étude de Contro et ses collaborateurs (2004) auprès des membres du personnel de soins palliatifs pédiatriques a été réalisée afin de comprendre quelle était leur perception de la douleur. Les répondants dans cette étude incluaient des médecins, des infirmières, des travailleurs sociaux, des psychologistes. Les répondants à cette étude, qui sont des professionnels de la santé, ont expliqué que la douleur et les symptômes des enfants en fin de vie étaient une éminente préoccupation pour les membres du personnel de soins palliatifs pédiatriques. Aussi, près de la moitié des médecins qui ont participé à l’étude ont déclaré s’être sentis inhabiles dans la gestion de la douleur et des symptômes (Contro & collab., 2004). Des infirmières ont aussi rapporté dans l’étude de Costello et Trinder-Brook (2000) qu’elles avaient elles aussi ressenti un manque d’expérience dans la gestion de la douleur et des symptômes de leur jeune patient en fin de vie (Contro & collab., 2004). En outre, les membres du personnel de soins palliatifs pédiatriques ont décrit qu’il était pénible pour eux d’observer les enfants souffrir et que les médicaments ne les soulageaient pas adéquatement. Lorsque la gestion de la douleur était possible, il était encore plus difficile pour les membres du personnel de savoir que les enfants n’avaient pas accès à certains de ces médicaments qui pourtant auraient pu les soulager (Contro & collab., 2004). 
3.1.3 L’accompagnement au deuil de l’enfant mourant
Les enfants vivent habituellement avec une condition mortelle sur une longue période de plusieurs mois ou années. Leur connaissance, leur compréhension et leur sensibilisation de la mort sont souvent en fonction de leur âge. Le deuil s’avère une réaction de tristesse et de souffrance reliée à la perte d’une personne, il provoque une crise majeure et parfois un changement radical (DeCinque & collab., 2006).
La psychologue Elizabeth Kubler-Ross est reconnue pour deux articles (1975) portant sur le deuil d’un enfant mourant.  Plusieurs auteurs ont repris les cinq étapes du deuil développé par la Dre Kubler-Ross pour décrire les réactions des jeunes mourants (Wass & Stillion, 1988; Wortman & Silver, 1989; Balk, 1991; Benoit, 2007; Osterweis, Soloman et Green, 1984). Ces études visaient à comprendre comment les jeunes réagissaient à leur propre mort imminente et comment se vivait la difficulté de comprendre les raisons pour lesquelles ils devaient mourir si jeunes. Ces jeunes en fin de vie devaient faire face à plusieurs autres pertes tels que la perte de leurs amis (Knapp et collab., 2010; Balk, 1991). Les résultats de ces études montraient que les jeunes mourants se sentaient souvent isolées devant leur deuil. La majorité des études sur le vécu des enfants en fin de vie rapporte l’importance de l’accompagnement du deuil et de la réaction des membres de la famille faite face au diagnostic (Clarke-Steffen, 1997; Sloper, 2000; Jones & Neil-Urban, 2003; DeCinque & collab., 2006). Souvent, les personnes de l’entourage immédiat ne savent pas quoi dire pour accompagner les jeunes vivant le deuil anticipé de leur propre mort. Les recherches de Wortman et Silver (1989), de Balk (1991), et de Osterweis, Soloman et Green (1984) ont constaté plus particulièrement que l’anticipation du deuil chez les adolescents se fait souvent selon des émotions négatives reliées à la formation de l’identité, aux relations interpersonnelles, à l’impact sur leur travail scolaire, à l’implication de la famille et au bien-être psychologique.
Du côté des parents, les derniers moments de vie de l’enfant selon Postovsky et Weyl Ben Arush (2004) demeurent longtemps dans les pensées. Les parents ont de la difficulté à accepter que leur jeune enfant soit en train de mourir. Ils sont confrontés avec des moments très difficiles (ne pas réanimer) et ils peuvent avoir des sentiments d’un grand dépassement pendant qu’ils voient leur enfant mourir dans les dernières semaines, jours et heures avant qu’il ne meure. Hinds et ses collaborateurs (2005) ont constaté que la façon dont leur enfant meurt affecte comment les parents en arrivent à gérer leur deuil. À la toute fin de vie du jeune patient, la vie de couple et la vie familiale changent. Dans l’étude de Dyregrov et Gjestad (2011, 2012) un tiers des parents d’un enfant mourant disent qu’ils ont un changement d’intérêt dans l’intimité, la relation de couple change autant que satisfaction dans leur vie conjugale. Des couples de parents, selon une étude de Dyregrov et Gjestrd (2011, 2012), ont été approchés afin de discuter du dérangement provoqué par le deuil de leur enfant à travers la relation conjugal, quand il y avait encore une relation de couple. Pour certains couples le deuil avait ranimé la vie sexuelle et cette dernière était une façon de gérer plus facilement leur deuil, ils voulaient être proches et se donner du confort (Dyregrov & Gjestad, 2011, 2012). Les recherches de Lang et Gottlieb (1996), de Hagemeister et Rosenblatt (1997), de Hinds et ses collaborateurs (2005) ont aussi fait des études sur l’impact de l’intimité des parents suite au deuil de l’enfant. Les études montrent aussi que des couples vont, à cause du deuil non résolu et du manque de communication se séparés et même divorcer suite à la mort de leur enfant (Hagemeister et Rosenblatt, 1997). Plusieurs chercheurs qui ont porté un intérêt particulier aux agissements des parents devant le diagnostic de la maladie de leur enfant mourant ont tous observé que la situation engendrait des problèmes de couple (intimité et d’intérêt sexuel) et que les hommes et les femmes réagissaient différemment (Dyregov & Gjestad, 2011, 2012; Kamm, 2001; Hagemeister & Rosenblatt, 1997; Lang & Gottlieb, 1996). Certains chercheurs ont fait, des études sur la qualité du couple et ont observé que lors qu’il y avaient un manque de communication entre les parents cela affectait la résolution du deuil (Lang & Gottlieb, 1996; Hagemeister & Rosenblatt, 1997; Kamm, 2001; Dyregrov & Gjestard, 2011, 2012). Dans toutes les études sur les conséquences du deuil d’un enfant sur les couples, la majorité a affirmé que peu de temps après la mort de leur enfant, ils voulaient un autre enfant (Hagemeister & Rosenblatt,1997). 
Les frères et les sœurs ont indiqué qu’ils aimeraient un plus grand soutien des membres du corps professionnels. Le deuil des frères ou des sœurs est plus affecté selon l’âge et la relation de proximité ou d’éloignée de l’enfant qui est mort. Davies (1991) a fait une étude auprès de 19 adultes (âgé de 25 à 75 ans), qui avait perdu un frère ou une sœur quand ils étaient adolescents. Les effets à long terme étaient un sentiment d’être différent et un manque d’amis. Il y a certains des répondants qui étaient encore déprimés qui vivaient avec un sentiment de solitude constant. Tous les répondants ont constaté que leur âge au moment de la mort de leur frère ou sœur et le manque d’accompagnement du deuil ont affecté leur façon de gérer leur deuil. Une femme âgée de 35 à expliquer sont expérience quand elle avait 13 ans : « J’ai toujours senti que personne ne savait comment je me sentais… Comment pouvait-il en être autrement? Leur sœur ne venait pas juste de mourir… Je me sentais différente… Je m’offensais en entendant des blagues par rapport a la mort… Ce que les autres enfants trouvaient drôle, je pensais que c’était stupide et pathétique » (Davies, 1991, traduction libre). Les survivants ont constaté qu’ils appréciaient leur vie encore davantage depuis la mort de leurs proches. Un homme âge de 48 ans dont le frère est mort très jeune a dit : « J’ai appris à un jeune âge que la vie est un cadeau… il y a des personnes de mon âge qui ne semblent pas apprécier la vie » (Davies, 1991, traduction libre). Des frères et sœurs ont souligné que d’avoir une attitude positive à aider ceux et celles qui ont aussi perdu un frère ou une sœur à un jeune âge les ont aidé à gérer leur deuil. Les frères et les sœurs survivantes ont souvent envie d’accompagner d’autres jeunes membres de la famille en deuil. 
Les autres membres de la famille, tels que les grands-parents, se sentent souvent délaissés et ont besoin de plus d’accompagnement et de soins spirituels pour gérer leur deuil (Woodgate, 2006; Heller & Solomon, 2005). Une grand-mère disait à cet égard : « … nous n’avons pas parlé à personne d’autre à propos de notre deuil et n’avons reçu aucune aide » (Heller & Solomon, 2005). Un professionnel interrogé dans le cadre de l’étude de Aschenbrenner, Winters et Belknap (2012) a souligné qu’il était bien difficile de voir les grands-parents en larme à la suite de la mort de leur petit-fils ou leur petite-fille. Ces grands-parents essayaient tant bien que mal de soutenir le deuil de leur propre enfant. Les grands-parents ont expliqué que lorsque le personnel des soins palliatifs pédiatriques n’accompagnait pas les parents après la mort de leur enfant, surtout quand ils avaient promis de le faire, ils se sentaient abandonnés (Heller & Solomon, 2005). Les autres membres de la famille interrogés, dans diverses études, ont dit qu’il serait bon d’avoir plus d’information au tout début du diagnostic de leur enfant et ensuite d’avoir de l’accompagnement au deuil, ils voulaient aussi plus de contact avec d’autres familles déjà endeuillées (De Cinque & collab., 2006; Nuutila & Salantera, 2006; Sloper, 2000). Ce qui apparaît le plus aidant c’est lorsque les professionnels de la santé soulignent le décès de l’enfant en offrant leurs condoléances deux ou trois jours après le décès pour ensuite entrer en contact avec la famille par téléphone ou par lettre deux à quatre semaines après la mort de l’enfant (Contro & collab., 2004).   
Les professionnels de la santé qui travaillent en soins palliatifs pédiatriques doivent aussi, selon Bergstraesser et collab. (2013), prendre le temps de gérer leur deuil à la suite de la mort du jeune afin de fournir des services de qualité (Contro & collab., 2004; Clarke & Quin, 2007; Swinney, 2007). En effet, une étude de Keene, Hutton, Hall et Rushton (2010) a montré qu’en offrant des soins aux jeunes ayant une maladie grave ou mortelle, les professionnels de la santé s’exposent eux aussi éventuellement à des souffrances potentiellement physique, émotionnelle, cognitive, comportementale et à des angoisses spirituelles qui peuvent affecter leur travail. Les chercheurs ont constaté que les professionnels qui gèrent bien leur propre deuil offrent un meilleur accompagnement. Plusieurs chercheurs ont fait des études auprès des professionnels et leur ont posé des questions telles que « comment ils vivent leur deuil suite à la mort de leur jeune patient » et « comment ils gèrent ce deuil » (Contro et ses collaborateurs 2004, 2012; Tubbs-Cooley, 2005; Swinney et ses collaborateurs, 2007). Les professionnels avaient besoin de soutien et d’accompagnement au deuil après la mort de leur jeune patient (Contro & collab., 2004). Les professionnels de santé dans le cadre de l’étude de Swinney (2007) ont rapporté avoir pleuré au moins une fois avec les parents à la suite de la mort de l’enfant. Des professionnels avaient admis avoir pleuré seuls et en privé après la mort de leur jeune (Swinney, 2007). 
 Les infirmières en soins palliatifs pédiatriques ont constaté qu’elles avaient peu de temps pour gérer leur deuil et avoir plus de soutien (counselling) offert à leur travail (à l’hôpital) (Spencer, 1994; Kaplan, 2000; Keene et ses collaborateurs, 2010; Joly, 2010; Tubbs-Cooley et ses collaborateurs 2011). Elles pensaient qu’elles pourraient mieux faire leur travail comme infirmières en soins palliatifs pédiatriques si elle pouvait mieux gérer leur émotion et le deuil après que chaque patient qui mourait (Tubbs-Cooley & collab., 2011). Si les professionnels ne prennent pas le temps nécessaire pour gérer le deuil de leur patient, cette situation risque d’affecter également leur travail en réduisant la qualité des soins palliatifs pédiatriques pour les enfants et leurs proches (Keene & collab. 2010). Aho et collab. (2006) ont constaté que les travailleurs sociaux, les infirmières, les psychologues et les aumôniers pouvaient être touchés au moment du diagnostic, pendant les traitements, dans les derniers moments de la vie, par le deuil de la famille et même après la mort du jeune patient.

Les médecins ont aussi parfois de la difficulté à faire face au deuil d’un enfant. Un médecin de l’étude de Contro et ses collaborateurs (2004) s’exprimait ainsi : 
«... Je ne savais pas comment réconforter la famille dans les derniers moments de vie de l’enfant... j’ai aussi eu du mal avec le sentiment que peut-être j’aurais pu faire les choses différemment... j’en suis même venu à douter de mes décisions médicalement parlant. Je me demandais si nous avions tout fait notre possible... je n’étais pas prêt à vivre la réaction de la famille... ils savaient que leur enfant allait mourir, mais à la fin leur réaction m’a mis mal à l’aise... ». 
Ce médecin pensait que les angoisses de certains membres de la famille faisaient partie de leur culture. Il voulait en savoir plus sur le rapport au deuil dans les différentes cultures et que signifiait la mort dans cette culture à laquelle appartenait son jeune patient (Contro & collab. 2004). Les médecins comme la plupart des professionnels de la santé sont inconfortables au cours des derniers moments de la vie d’un enfant et c’est pour cette raison que les parents se sentent généralement abandonnés par les intervenants de la santé. Cette situation se répercute parfois avant, pendant et après la mort de leur enfant (Widger & collab., 2007, Woodgate, 2006, Kreicbergs, 2005, Postovsky & Weyl Ben Arush, 2004, Sirkia & collab. 1997). Les médecins ont généralement peu de connaissance ou de formation en soins palliatifs pédiatriques relativement aux différences culturelles et spirituelles liées au deuil (Swinney & collab, 2007).  
En ce qui concerne les bénévoles offrants du soutien d’accompagnement au deuil auprès des membres de la famille certaines études ont interrogé leur rôle (McGrath, 2000; Cordier, 2001; Scott, 2002; Champagne, 2007 a, 2007 b; Swinney et ses collaborateurs, 2007). La plupart de ces études déplorent le manque de formation dispensée aux bénévoles relativement au deuil. Dans toutes les études telles que celle de Duggal, Farah et Straatman (2008), Champagne et Mongeau (2012), les parents ont apprécié les services de répit offerts par les bénévoles afin que les parents puissent prendre un peu de temps pour eux. Ce temps de répit si précieux offert aux parents leur permet de prendre soin d’eux et de gérer leur deuil. Selon une étude de Pascuet, Beauchemin, Vaillancourt, Cowin, Ni et Rattray (2012) les bénévoles ont aussi de la difficulté à gérer leur deuil, ils font très souvent appel à leur coordinateur afin de mieux soutenir le jeune et sa famille.
3.2 Les conditions de l’accompagnement


Il existe trois grandes conditions d’accompagnement de la famille dans cette épreuve de deuil face à la détresse, la douleur et le deuil vécu. Ces conditions d’accompagnement concernent la prise de décision d’avoir affaire aux soins palliatifs pédiatriques, l’accès aux services et la continuité de l’aide.
3.2.1 La prise de décision face à l’accompagnement

La prise de décision est un processus de raisonnement visant à sélectionner une voie parmi un choix d’actions, d’idées, d’opinions, de solutions, d’issues, d’informations ou de résultats. La prise de décision rationnelle comprend un aspect important pour l’enfant mourant et sa famille. Dans l’accompagnement, la connaissance du diagnostic et la prescription du traitement demandent souvent une prise de décision impérative. Selon Achenbrenner et ses collaborateurs (2012) la première étape du processus de la prise de décision s’avère être en premier lieu, la décision de la transition des soins curatifs, en second lieu, traitements et la thérapie et, en troisième lieu, la décision de poursuivre les soins palliatifs pédiatriques quand l’enfant est en fin de vie, et qu’il n’y a plus rien à faire. Au cours des trois dernières décennies, il a eu une reconnaissance et des questions autant que des débats sur l’importance de la participation de l’enfant, ou de l’adolescent en fin de vie, à prendre des décisions (Gillam & Sullivan, 2011). 

Les enfants sont souvent au courant des options curatives ou prolongées qu’ils vont peut-être recevoir. C’est à ce moment que l’enfant peut demander : « Que faire si ce médicament ne fonctionne pas? » et « Que voulez-vous me donner ensuite? » (Knapp & collab., 2010). Ces jeunes et leur famille sont confrontés à une série de décisions concernant la nature et l’intensité des interventions médicales qu’ils souhaitent poursuivre du moment du diagnostic, pendant les traitements, lors de la transition aux soins palliatifs pédiatriques et des services offerts en soins palliatifs pédiatriques (Himelstein, 2006, Sourkes, & collab., 2005). 

En ce qui concerne les enfants d’âge scolaire qui présentent une certaine capacité de compréhension, les parents et les professionnels doivent fournir des informations appropriées à leur âge. Ils sollicitent ainsi le consentement du jeune enfant et prennent en considération le refus de l’enfant et veillent à ce que les intérêts primordiaux de l’enfant soient au cœur des décisions (Sourkes & collab., 2005). Par exemple, une très jeune enfant avec un médulloblastome se questionnait sur les avantages et les inconvénients de faire des traitements de chimiothérapie après une seconde rechute. Elle se disait 
«... Je déteste les aiguilles, mais je ne veux pas non plus que ma tumeur revienne... si je n’ai pas toutes les aiguilles, je n’aurais plus de cellules tumorales qui vont revenir... donc, si je ne veux pas qu’ils grandissent, je dois recevoir toutes ces aiguilles terribles » parce qu’elle avait le choix d’avoir plus de la chimiothérapie ou avait le choix de laisser sa tumeur grossir et de probablement mourir (Sourkes & collab., 2005). Était-ce un choix? Elle continuait en disant son désespoir devant une prise de décision dans un sens ou dans l’autre : 
«... Si j’arrête les traitements, ma tumeur grandira et j’irai au ciel... ma mère voulait que je continue la chimiothérapie, mais je sentais que mon corps lui refusait en me disant que c’était trop... je voulais arrêter tout ça, mais ensuite j’ai pensé à quel point que ma famille allait me manquer et j’étais très confuse » (Sourkes & collab., 2005).
 Quant aux adolescents qui sont en mesure de participer plus activement aux décisions, il faut déterminer s’ils sont capables de bien comprendre les informations médicales pertinentes, d’exercer leur autonomie, de prévenir les conséquences ou les risques associés à leur maladie et de démontrer la stabilité de leur état mental. En général, les adolescents prennent des décisions basées sur leurs émotions au lieu de s’en tenir aux faits. Les résultats des études faites entre 2003 et 2010 auprès des adolescents âgés de douze à vingt-deux ans mourants ont permis de constater que ces jeunes personnes pouvaient communiquer et participer aux prises de décision relativement aux traitements (Himelstein, 2006; Knapp & collab., 2010). La majorité des adolescents peut prendre des décisions aussi bien que les adultes ayant des soins palliatifs (Hinds & collab., 2005; Knapp & collab., 2010). Ce n’est pas facile pour les adolescents de prendre de telles décisions et c’est ainsi que les professionnels en soins palliatifs pédiatriques deviennent essentiels dans leur accompagnement. La plupart des adolescents exigent de contrôler la situation et veulent que l’on respecte leur identité en dehors de ce contrôle il est difficile de travailler avec eux. Par contre, il y a certaines situations où les membres du corps professionnel de soins palliatifs pédiatriques doivent imposer leurs décisions relativement aux traitements de l’adolescent mourant et sa famille. C’est souvent à ce moment que les adolescents se plaignent d’un sentiment de contrôle en dehors de leur volonté et un manque de respect à leur égard. Il existe des situations où les professionnels de la santé en viennent à critiquer les choix faits par l’adolescent entraînant une relation inconfortable pour tous. Un adolescent de 17 ans atteint d’une maladie pulmonaire en phase terminale avait ainsi été encouragé par l’équipe médicale à accepter les efforts de réanimation, mais le jeune homme et sa mère ont finalement refusé. Ils voulaient plutôt que l’équipe poursuive toutes les mesures de maintien de la vie aussi longtemps que possible (Sourkes & collab., 2005). L’accompagnement n’était dans ce cas précis plus possible et les soins sont rapidement devenus inadéquats. Les adolescents peuvent décider de mourir à la maison, à l’hôpital ou dans un centre approprié (Hinds & collab., 2005; Knapp & collab., 2010).    

La prise de décision concernant un enfant en fin de vie est parmi les tâches les plus difficiles à exécuter pour les parents (Hinds et ses collaborateurs, 2005; Moody et ses collaborateurs, 2011; et Von Lutzau et ses collaborateurs, 2012). Les parents de l’étude de Clarke et Quin (2007) ont dit que la prise de décision est un énorme fardeau qui repose sur tous les membres de la famille. La plupart des études montrent que pour les parents la prise de décision exige l’accès à des informations honnête et complète relativement à la situation tout au long de la maladie menant à la mort (Leverger, 2003). La plupart des études montrent à cet égard un degré de frustration face au manque d’accompagnement du corps professionnel qui imposerait des décisions en dehors de la compréhension des enjeux qui en découlent (Clarke & Quin, 2007). Selon Meyer, Ritholz, Burns et Truog (2006) les parents doivent parfois prendre des décisions sans trop savoir si la réanimation ou le retrait de certaines thérapies pour permettre l’enfant à mourir naturellement sont les meilleurs choix (Crozier & Hancock, 2012). Dans l’étude de Brosig, Pierucci, Kupst et Leuthner (2007). Certains parents ont constaté que leur décision d’arrêter le retrait de survie « life support » n’était pas respectée. À titre d’exemple, une mère disait au sujet de la réanimation de son enfant : 
«... Un des médecins m’a appelée et m’a dit que mon enfant allait avoir du mal à respirer et qu’on devait lui installer un appareil d’aide respiratoire », elle a alors répondu : « .. Non, vous n’allez pas y mettre ça » et il a rétorqué : « ... oui, nous devons... », elle a ajouté : : « ... je ne veux pas d’autres mesures supplémentaires si mon enfant est en phase de mourir, nous allons le laisser mourir naturellement... » et il a rajouté : « ... vous ne pouvez pas faire cela » et la mère a objecté : « ... oui je le peux ». 
Ces parents ont exprimé des sentiments de colère, d’abandon et du manque du respect par l’équipe médicale (Brosig, & collab., 2007). Aussi, le corps professionnel selon Aschenbrenner et ses collaborateurs (2012) doit être disponible aux parents et leur offre de l’accompagnement afin de faciliter la communication et la coordination des soins. Le rôle de l’équipe de soins est de bien expliquer les aspects positifs, les conséquences de leurs prises de décision et les accompagner dans leurs choix. Les résultats de l’étude de Bergstraesser et ses collaborateurs (2013) auprès de 76 membres du corps professionnel en soins palliatifs pédiatriques, montrent que les soignants ont parfois de la difficulté à prendre des décisions avec la famille sur le retrait des traitements pour le bien-être de l’enfant en fin de vie. Les infirmières sont très souvent placées dans une situation inconfortable puisque les parents leur demandent leur opinion par rapport aux prises de décision (Bergstraesser & collab., 2013). Elles doivent faire leur effort pour accompagner à la fois l’enfant mourant et sa famille tout en portant attention à leurs besoins (Jennings, 2005, Aschenbrenner & collab., 2012). Une infirmière qui travaillait en oncologie disait : « les parents veulent discuter des options de traitement et nous demande ce que nous pensons à ce sujet... nous devons être extrêmement attentifs à ce que nous répondons, mais il est important de démontrer notre volonté d’écouter et de comprendre ce qui pourrait être utile pour aider dans leur processus de prise de décision » (Bergstraesser, & collab., 2013). De plus, les infirmières comme intervenantes de première ligne peuvent aider et accompagner les parents pendant ses décisions difficiles et expliquer au parent les conséquences physiques et sociales (Himelstein, 2006; Morin, 2007; Eden et Callister, 2012; DeRooy, Aladangady et Aidoo, 2012). Non seulement l’infirmière, mais toute l’équipe de soins palliatifs pédiatriques en ce qui concerne les prises de décisions doit respecter les valeurs culturelles et religieuses de l’enfant et de la famille (Himelstein, 2006). Il est important que les professionnels comprennent la manière, dont les valeurs culturelles et religieuses de la famille jouent sur la compréhension de la maladie et de la mort (Himelstein, 2006). Lyndes et ses collaborateurs (2012) ont souligné que si un conflit survient entre le personnel soignant et la famille de l’enfant concernant la participation de l’enfant à ses soins, les professionnels de la santé doivent recourir à l’assistance d’un interprète culturel, d’un aumônier ou d’un spécialiste en éthique. Les programmes de soins palliatifs pédiatriques devraient également prévoir un processus de résolution des conflits. Un aumônier et un médecin qui ont participé à l’étude de Lyndes et ses collaborateurs (2012) ont expliqué comment une situation difficile, par rapport aux prises de décision de leur jeune enfant, peut être résolue. Ils travaillaient avec une famille qui avait un enfant en fin de vie. La famille avait pris la décision de ne pas imposer plus de traitements actifs à leur enfant. L’aumônier a alors apporté un soutien à cette famille et aux membres du personnel de santé, afin que puissent se prendre la décision d’arrêter les traitements en toute quiétude. Cette décision était fondée sur le fait qu’arrêter les traitements allait réduire la souffrance de l’enfant (Lyndes & collab., 2012). 

Finalement, la prise de décision selon l’Association canadienne de soins palliatifs (mars 2006) repose sur le fait que : 1) l’enfant et la famille ont le droit de prendre des décisions éclairées à partir de renseignements sur toutes les options de traitement et de soutien (incluant l’absence de traitement), de fixer les objectifs des soins et d’établir les priorités pour le présent et l’avenir; 2) l’enfant capable de prendre des décisions (c’est-à-dire en fonction de l’information, de l’âge et du stade de développement du jeune) donne son consentement aux traitements, à n’importe quel moment. Il peut aussi refuser un traitement ou demander l’arrêt du traitement. L’équipe de soins doit alors respecter le choix de l’enfant;. 3) quand un enfant n’est pas en mesure de prendre des décisions, la prise de décisions est guidée par les principes éthiques et juridiques de la prise de décisions au nom d’autrui; et 4) même si un enfant n’est pas capable de prendre de décisions, il est encouragé quand même à contribuer autant que possible à son plan de soins. 
3.2.2 L’accès à l’accompagnement

L’accès à l’accompagnement est le moment de la prise en charge d’une personne, ici un jeune mourant, de manière très étendue en soins palliatifs. Les jeunes vivent dans un lieu conçu pour les accueillir, en fonction de leur pathologie physique et psychique. Ils bénéficient alors d’une aide ponctuelle ou d’une intervention continue. Les soins palliatifs pédiatriques selon Cadell, Kennedy et Hemsworth (2012) devraient être accessibles aux enfants et aux familles et correspondre à leurs besoins et à leurs ressources financières et intellectuelles. Les parents canadiens vivant avec un enfant aux prises avec une maladie mortelle n’ont pas toujours pour option d’avoir leur enfant dans un service de soins palliatifs pédiatriques, et si oui, ce n’est pas nécessairement en fonction de leur choix. Il faut savoir qu’environ 75 % à 80 % des décès d’enfants se produisent au Canada dans une unité de soins intensifs hospitaliers malgré la grande demande des soins palliatifs à domicile (ACSP, mars 2006). Il y a donc une grande différence entre la capacité d’accès et la réalité. Il va sans dire que le problème d’accès aux soins palliatifs pédiatriques est encore et demeurera encore longtemps crucial dans les régions rurales et éloignées (Goodridge & Duggleby, 2010, Collier, 2011).

Les soins palliatifs pédiatriques selon Hsiao, Evan et Zelter (2007) doivent d’être offerts et les familles doivent également pouvoir recourir à une personne-ressource pour coordonner les soins (Contro, 2002). À titre d’exemple, les ressources de traitement de physiothérapie et d’ergothérapie doivent être fournies pour optimiser le fonctionnement de l’enfant jusqu’à sa mort (ACSP, mars 2006). Diverses études ont montré chez plusieurs parents qu’il était impossible d’offrir des soins palliatifs prodigués à domicile à cause des frais associés à une telle demande qui sont par exemple de faire des rénovations dans la maison, d’installer des rampes, d’acheter un véhicule avec des aides techniques (Contro, 2002; de Hsiao et ses collaborateurs, 2007; de Wolfe, Dussel, Bona, Heath, Hidden et Weeks, 2011a; Cadell et collaborateurs, 2012). Les parents ont signalé un manque d’accompagnement et de soutien dans l’accès à des services communautaires (Contro, 2002; de Hsiao et ses collaborateurs, 2007; de Monterosso, Krisjanson, Aoun et Phillips, 2007). Cette situation leur a fait vivre plus de détresse et d’angoisse tout au long de la maladie de leur enfant. Les travailleurs sociaux et les infirmiers ont contribué à aider la famille à avoir des services financiers (soutien des compagnies d’assurance) (Clarke-Steffan, 1997) et du transport adapté (Jennings, 2005). Ces intervenants ont aussi aidé la famille à avoir accès à des services de la langue de leur choix quand la langue devenait un enjeu de santé (Jennings, 2005). Cadell et ses collaborateurs (2012) ont montré qu’il y avait un manque des travailleurs sociaux bien formés en soins palliatifs pédiatriques. Ces intervenants sont de plus en plus demandés auprès des parents et des membres de l’équipe professionnels.

DeCinque et ses collaborateurs (2006) ont souligné qu’en général les parents avaient très peu accès aux services de soutien dans le processus du deuil. L’accès à des soins spirituels dans la communauté avec un aumônier ou un psychologue est une demande évoquée dans plusieurs cas par les parents. Dans l’accompagnement au deuil, les parents et les autres membres de la famille aimeraient avoir plus de services relativement au deuil. Ils souhaitent ne pas avoir à payer des frais pour l’accès à des spécialistes du deuil. Devant cette problématique, il serait important d’avoir accès à ces types de services gratuits pour les parents endeuillés avant, pendant et après la mort de leur jeune. L’accès gratuit à des spécialistes permettrait d’accompagner en particulier les adolescents et leurs parents (DeCinque & collab. 2006). Il existe peu d’opportunité, pour les adolescents mourant à domicile, de pouvoir socialiser et organiser des sorties. Swallow, Forrester et MacFadyen (2011) ont souligné que les adolescents, même s’ils savent qu’ils vont mourir, veulent encore pouvoir s’amuser à l’extérieur de la maison familiale et souhaitent avoir accès à plus de professionnels pour les écouter et répondre à leurs besoins.

La majorité des parents et membres de la famille ayant un enfant gravement malade et recevant des soins palliatifs pédiatriques, apprécie l’accès à des services de répit et le soutien des bénévoles. Le répit constitue d’ailleurs une composante essentielle des soins palliatifs pédiatriques (Davies et Steele,1998; l’American Academy of Pediatrics, 2002; Champagne, 2007a, 2007b). À travers le Canada, les programmes de soins palliatifs pédiatriques dépendent beaucoup du travail et de l’accès à des bénévoles. La plupart des pays incluant le Canada fournissent des programmes de répit et associent des bénévoles pour soutenir les parents ayant un enfant mourant (Ouellet, 2009). Malgré tout, il n’est pas évident pour les parents qui manquent de pouvoir trouver des services communautaires et des bénévoles afin de les appuyer dans les tâches quotidiennes (Ouellet, 2009). Puisque les services de soins palliatifs pédiatriques sont encore récents, il y a encore très peu de littérature sur le développement et l’application des programmes de bénévolat dans les centres pédiatriques (Duggal et ses collaborateurs, 2008; Pascuet et ses collaborateurs, 2012). Peu d’étude existe actuellement pour comprendre le rôle, l’expérience et les perspectives associées aux bénévoles en soins palliatifs pédiatriques (Pascuet & collab., 2012). Il faut donc s’intéresser davantage à l’accessibilité et à la continuité de l’accompagnement entre les parents, les professionnels de la santé et les bénévoles.
3.2.3 La continuité de l’accompagnement

La continuité de l’accompagnement est un concept complexe qui relève du suivi dans le temps. Elle est essentielle pour que les parents entretiennent une bonne relation avec les membres du corps professionnels en soins palliatifs pédiatriques, leur enfant et les autres personnes entourant l’enfant. C’est un facteur important de création d’un lien de confiance, d’une compréhension réciproque favorisant l’établissement d’un partenariat d’accompagnement et la responsabilité du jeune soigné.

Cette continuité de soins donne confiance aux parents puisqu’elle leur permet de croire plus facilement au fait que leur enfant recevra les meilleurs soins possible pendant les derniers mois, jours et heures avant la mort (Heller & Solomon, 2005). Une étude de Heller et Solomon (2005) montre que les parents ayant une mauvaise expérience de la continuité de soins sont frustrés, hypervigilants et méfiants. La perception positive des parents devant l’importance de la continuité des soins de leur enfant en fin de vie s’avère donc primordiale. Aussi, cinq thèmes globaux ont été identifiés relativement à la continuité des soins dans l’étude menée par Heller et Solomon auprès de parents. Ces thèmes globaux construisent des relations qui favorisent les entretiens et encouragent le partage d’expertise et des renseignements sur l’enfant, ils créent la confusion et la frustration lorsqu’ils ne sont pas respectés, ils favorisent le respect des idées de la famille et facilite le soutien et le réconfort du personnel lors de la mort de l’enfant et du deuil de la famille.

Sous la houlette de la continuité, la plupart des parents qui ont participé à l’étude de Heller et Solomon (2005) ont constaté avoir eu une ou plusieurs membres du personnel en soins palliatifs pédiatriques sur lesquels ils pouvaient toujours compter pour les soins de leur enfant. Ce sont les médecins dont l’enfant et sa famille parlaient le plus souvent, suivi des infirmiers, des travailleurs sociaux, de l’aumônier et des autres membres du personnel. Un père a noté qu’il pouvait toujours compter sur les mêmes trois médecins impliqués dans le plan de soins de sa fille. Le père affirmait que : « C’était très important que je puisse toujours avoir affaire avec les mêmes médecins, ils m’ont donné le sentiment d’être important ». Avoir des soignants cohérents renforce les sensations de réconfort des parents (Heller & Solomon, 2005).  

Les parents qui ont répondu aux questions de l’étude de Heller et Solomon (2005) ont constaté qu’ils se sentaient plus à l’aise et sécurisés lorsque leur enfant était soigné par un seul groupe de personnel ou un seul clinicien. Une mère expliquait l’importance d’avoir les mêmes médecins et les mêmes infirmières chaque jour. Cela évitait d’avoir à réexpliquer la situation de son enfant à du nouveau personnel. C’est important que le personnel puisse venir dans la chambre de l’enfant et offrir des soins sans devoir se répéter. Les parents ont expliqué que cette situation aide à réduire le stress et la frustration d’avoir un enfant en fin de vie, recevant des soins palliatifs pédiatriques. Il est essentiel que le personnel traite les enfants et leur famille de manière humaine et qu’ils n’aient pas besoin de toujours considérer l’enfant comme un malade incurable.

La continuité dans le rapport au personnel est également un facteur important pour les parents, car elle facile la communication et le partage d’expertise sur l’état de l’enfant. Les résultats de l’étude de Heller et Solomon (2005) ont indiqué que plusieurs parents ont constaté avoir reçu des directives précises du personnel de soins. Par contre, il y a certains parents qui ont souligné avoir obtenu de l’information inconsistante sur la condition de leur enfant face à l’option de traitement et les plans de soins. Pour les parents qui ont vécu une expérience négative et un manque de continuité et de cohérence dans l’établissement du plan de soin, la prise de décisions était plus difficile et tout était plus émotif. Un parent a commenté : « Une personne pouvait dire une chose et une autre disait quelque chose d’autre... nous n’étions pas toujours certains de comprendre ce qu’était le plan de traitement approprié ou qu’elle était la condition réelle de ma fille » (Heller, Solomon, 2005).
Quelques parents qui ont participé à l’étude de Heller et Solomon (2005) ont indiqué qu’ils étaient parfois désarçonnés par la façon dont les choses se passaient dans l’hôpital, la hiérarchie alors que les relations entre les différents prestataires de soins n’étaient pas claires. Ils ont dit qu’ils étaient parfois incertains des personnes à qui il devaient s’adresser quand ils avaient des questions et de la gestion des inquiétudes sur la condition de leur enfant. Ces parents n’aimaient pas l’inconsistance du personnel et le changement dans la rotation du personnel de nuit et des fins de semaine. Quand le personnel changeait, il y avait parfois un manque de qualité de soins, d’information et de communication; sachant que l’échange de communication est encore plus essentiel dans les soins aux enfants en soins palliatifs pédiatriques (Heller & Solomon, 2005). Une mère a expliqué une situation très bouleversante par rapport à sa fille qui était hospitalisée juste avant sa mort. Sa fille était traitée par un médecin en fin de semaine qui ne l’avait pas rencontré avant et il semblait indifférent à l’extrême. Il ne manifestait aucune émotion devant la douleur d’un test qui lui administrait et qui faisait mal à sa fille. La mère a souligné qu’en services de soins palliatifs pédiatriques, il serait essentiel d’avoir les mêmes médecins pour faire des tests et offrir des soins. Son témoignage est éloquent : « Je sais que s’il y avait eu quelqu’un qui connaissait ma fille, ce médecin n’aurait pas fait cela » (Heller & Solomon, 2005). Plusieurs parents de l’étude de Heller et Solomon (2005) ont affirmé que pour les parents le fait de voir leur enfant en douleur était extrêmement pénible. La souffrance d’un enfant avant qu’il ne meure est un souvenir intolérable qui reste longtemps dans la tête des parents.

Les changements du personnel, qu’elles soient causées par des rotations ou des changements de quart sur une unité de l’hôpital ou d’organismes de soins palliatifs pédiatriques, réduisent la qualité des soins et augmentent la frustration et l’anxiété auprès des enfants malades et de leurs parents. Un père ajoute : « Vous acceptez un nouveau médecin en entrainement pour travailler en soins palliatifs pédiatriques et vous vous habituez à lui et il s’en va... ensuite, vous rencontrez un autre médecin et vous vous habituez à lui aussi... je sais que c’est la nature des soins, le changement du personnel, mais c’est frustrant » (Heller & Solomon, 2005).  
Plusieurs parents dans l’étude de Heller et Solomon (2005) ont mentionné l’importance d’avoir une personne supervisant tout et qui est responsable de la coordination des services de leur enfant afin d’assurer la qualité des soins. Une mère a affirmé que : 
« La seule chose qui semblait toujours être manquante, c’était d’avoir un seul médecin qui supervisait tout... il y avait plusieurs personnes qui s’occupent du dossier de ma fille... avoir un seul médecin pour superviser le tous, au lieu de référer à d’autre médecin, à la chirurgie, la radiation et l’oncologie... il serait essentiel d’avoir une personne responsable afin que tout soit plus facile » (Heller & Solomon, 2005). 

Un père dans l’étude de Heller et Solomon (2005) a aussi constaté que d’avoir une personne responsable augmente la relation de confiance et le sentiment d’intimité. Cette situation facilite la transmission des mauvaises nouvelles à propos de la situation de son enfant malade. Le père affirmait que : « Une chose qui aide vraiment c’est d’avoir un médecin qui prend en charge l’enfant... il est plus facile d’obtenir des nouvelles sur mon enfant qui va mourir que de quelqu’un avec lequel j’ai développé une relation ouverte et d’amitié » (Heller & Solomon, 2005).
L’étude de Heller et Solomon (2005) a permis de constater que les parents apprécient grandement la continuité du personnel qui accompagnait l’enfant et la famille pendant les derniers moments de la vie de leur enfant. Un père a expliqué « Un des infirmiers de ma fille est venu passer du temps avec elle pendant ses derniers jours mêmes si ce n’était pas sa journée de travaille. Cela témoignait combien ma fille signifiait pour cette infirmière. C’était très spécial pour nous que cette infirmière fasse cela. Nous savions qu’elle voulait être là pour elle et pour nous aussi » (Heller & Solomon, 2005). De plus, des parents apprécient également beaucoup la présence du personnel de l’équipe des soins palliatifs pédiatriques aux funérailles. Cette initiative s’inscrit dans l’esprit de la continuité des soins au-delà de la mort (Heller & Solomon, 2005). Un père a observé pour lui l’importance que le personnel vienne à l’enterrement : « ... le pédiatre et l’oncologue sont venus et ceci nous a tellement aidé… ceci nous a donné un sentiment d’assurance qu’ils se souciaient vraiment et qu’ils étaient vraiment là pour nous » (Heller & Solomon, 2005). 
3.3 Les approches de l’accompagnement

Trois grandes approches de l’accompagnement émanent des écrits répertoriés dans notre étude à savoir : la relation thérapeutique, les soins palliatifs et le soutien psychologique, social et spirituel. Ces approches aident l’enfant et sa famille à passer à travers les aléas de la situation problématique.
3.3.1 La relation thérapeutique dans l’accompagnement

La relation thérapeutique demeure un ensemble d’échanges verbaux et non verbaux la plupart du temps psychanalytiques entre un professionnel et un client qui peut être un jeune ou sa famille. Afin de bien accompagner l’enfant et sa famille dans leur détresse, leur douleur et leur deuil, il est essentiel que tous ceux et celles impliqués dans le plan de soins aient une bonne relation. Aussi, une relation thérapeutique entre les professionnels de la santé, l’enfant et sa famille est la clé pour réduire la détresse, soulager la douleur et assister le deuil, cette relation repose sur une bonne communication (Ganiere, 2009). Tous les aspects de la communication doivent être faits dans le respect des valeurs, des croyances et des pratiques personnelles, culturelles et spirituelles de l’enfant et de la famille (Ganiere, 2009). De plus, le stade de développement de l’enfant doit être respecté dans l’établissement de la communication. 
La communication directe est souvent encouragée par les professionnels de la santé afin de partager les sentiments et les expériences de leur perte et facilitez la guérison (Kamm, 2001). Il est essentiel que les enfants, ou adolescents, leur famille et les professionnels de santé aient une bonne relation et soient capables de communiquer le plus facilement possible leurs attentes. Par contre, la communication en soins pédiatriques peut avoir des défis importants. Ce n’est pas facile pour les parents et les professionnels de comprendre ce que le jeune a besoin et quel est son niveau de détresse, de douleur et comment on peut l’aider à faire face à la mort (Kamm, 2001).
Depuis le début des années soixante, il y a plusieurs chercheurs tels que Vernick et Karon (1965), Adams et Deveau (1995), et Wass et Stillion (1988) qui ont expliqué l’importance de bien communiquer avec l’adolescent mourant. Si l’adolescent vit dans une famille qui communique ouvertement, ce jeune mourant aura moins de stress et d’anxiété et augmentera son habilité à gérer le fait qu’il est malade et qu’il va mourir (Balk, 1991; Knapp & collab., 2010). Par contre, si leur famille ne communique pas avec le jeune mourant, il devient plus isolé et aura plus de stress et d’anxiété (Balk, 1991; Knapp & collab., 2010). Les adolescents selon Levetown, Meyer et Gray (2011) en particulier ont peur de communiquer et d’exprimer leurs sentiments puisqu’ils ne veulent pas ajouter au fardeau de leurs parents (Vanasse, 1996). Pendant les années quatre-vingt et quatre-vingt-dix, les chercheurs ont fait plus d’étude pour comprendre les désirs des adolescents et la façon de communiquer avec eux. Adams et Deveau (1995) ont constaté que les adolescents mourants voulaient savoir ce qui ce passait par rapport a leur santé. Ils veulent également que l’on respecte leur identité, leur indépendance et leur vie privée. L’adolescent malade a souvent besoin d’aide pour se préparer aux activités de la vie quotidienne, mais ils souhaitent avant tout que l’on respecte leur intimité et leur dignité (Adams & Deveau, 1995). 
La perception des parents par rapport de l’importance de la communication pendant la fin de vie et les services de soins palliatifs pédiatriques de leur enfant sont essentiels. Le manque de communication et d’information en fin de vie a été identifié dans de nombreuses études. Certaines montrent que les parents ont exprimé leur mécontentement du processus de communication et d’information fournie de l’état de leur enfant (Contro, 2002; Davies, 2002; Meyer & collab., 2006; Aschenbrenner & collab., 2012). Les parents ont déclaré avoir dû mal comprendre ce que les professionnels leur expliquaient et ils croyaient qu’ils offraient de l’information contradictoire et confuse. Ces parents ont aussi souligné le manque d’information disponible sur les services de soins palliatifs pédiatriques. En résumé, selon ces auteurs, la communication et les informations étaient insuffisantes relativement aux besoins des parents. Ceux-ci dans l’étude de Aschenbrenner et ses collaborateurs (2012) ont indiqué que le personnel avait peu de connaissance dans le soutien émotionnel et leur attitude révélait un manque de compassion. Davies (2002) a fait une étude auprès des parents et affirme qu’une infime partie d’entre eux répondent s’ils sont interrogés qu’ils étaient satisfaits de la communication avec le personnel. Si la majorité des parents se disaient insatisfaits de la communication entre le personnel et eux, ils ne savaient cependant pas vers qui se tourner pour recevoir plus d’information (Aschenbrenner & collab., 2012). Un père satisfait dans l’étude de Brosig et collaborateurs (2007) a déclaré : « La chose que j’ai le plus appréciée, c’est que les gens ont toujours été très francs avec nous » (Brosig, & collab. 2007).

Depuis le début des années quatre-vingt-dix, des études ont vu le jour. Ces études analysent le vécu, la perspective des parents et d’autres membres de la famille sur l’importance de la communication avec tous les membres de la famille en ce qui concerne l’enfant mourant (Breyer, & collab., 1993, Kamm, 2001, Carter & Levetown, 2004, Hinds & collab. 2005, Moody & collab., 2011, Wediner, 2011). Clarke et Quin (2007) ont constaté que dans la plupart des familles, c’était les parents qui avaient la responsabilité de communiquer l’information relativement au diagnostic aux autres membres de famille. Mais aussi une étude de Clarke et Quin (2007) a montré qu’il était difficile de transmettre les informations sur la maladie de leur enfant auprès de leurs autres enfants. Les parents ont aussi trouvé difficile de partager de l’information de l’état de leur enfant avec leurs employeurs, l’école de l’enfant malade, les membres de la famille élargie et leurs amis. Ils ont affirmé que ce n’était pas facile d’expliqué que leur enfant était malade et en train de mourir (Clarke & Quin, 2007). Un des répondants de l’étude de Clarke et Quin (2007) a expliqué qu’il a été mis en situation de devoir informer l’autre parent du diagnostic de leur enfant.  

En général, les parents de l’étude de Clarke et Quin (2007) ont constaté que le partage d’informations avec l’enfant malade, le reste de la famille et leur réseautage social était très difficile. Certains parents croyaient que les enfants malades et leur frère et sœurs entre l’âge de deux à onze ans n’avaient pas besoin de détails sur la maladie. Par contre d’autres membres de la famille croyaient que toute communication ou information était essentielle au climat familial (Clarke & Quin, 2007). Il y avait plusieurs parents qui ne se sentaient pas prêts à parler à leur famille et aurait aimé plus du soutien et d’accompagnement du personnel de soins palliatifs pédiatriques pour aider les autres membres de leur famille à communiquer (les enfants plus jeunes et les enfants plus vieux). Par exemple, les enfants plus vieux voulaient tout connaître sur le diagnostic de leur frère ou leur sœur malade. Ils souhaitaient aller lui rendre visite rapidement précisément conscient qu’il, ou elle, pouvait mourir à n’importe quel moment. Ils voulaient s’impliquer rapidement (Clarke & Quinn, 2007).  

Les professionnels de la santé doivent explorer les besoins, les espoirs, les croyances, les craintes, les attentes et les points forts de l’enfant et de la famille pour établir une bonne relation thérapeutique (Hanus, 2001, Vanasse, 1996). La famille et les fournisseurs de services ont le droit d’être informés sur la maladie, les traitements et les résultats probables. Aussi, une bonne relation thérapeutique offre un potentiel de guérison, et un travail du deuil plus conséquent, malgré la maladie et la mort (Hanus, 2001, Vanasse, 1996). Pour les professionnels de la santé, une bonne relation repose sur l’accompagnement des enfants mourants. Il faut établir d’abord une présence soutenue, de la confiance et se donner du temps sans rien attendre en retour (Hanus, 2001, Vanasse, 1996). L’accompagnement, c’est écouter, être ouvert à l’enfant en fin de vie sans se fixer d’objectifs, tenter de le rassurer et le réconforter (Hanus, 2001; Vanasse, 1996). Afin d’accompagner un enfant mourant et ses proches, il faut d’abord avoir de l’empathie. C’est avec empathie que les professionnels de la santé sont capables de sentir ce que vivent les enfants mourants et leurs proches. L’empathie est à la base de l’écoute et de la communication (verbale ou non verbale). Elle est essentielle à la communication (Vanasse, 1996). Plus que de l’empathie, les écrits scientifiques invitent les membres de la famille et les professionnels à accompagner l’enfant avec tendresse (Hanus, 2001).

Le manque de relation thérapeutique peut causer plusieurs problèmes dans la qualité et le type de soins que l’enfant va recevoir. L’enfant malade et sa famille sont à un point critique lorsqu’il faut aborder les questions de fin de vie (Hinds & collab., 2005). Un obstacle important est le manque de relation fondée sur de valeurs culturelles et linguistiques. Ces obstacles existent dans tous les milieux de soins de la santé, peu importe l’âge de la personne mourante (Moody & collab., 2011). Les fournisseurs de soins palliatifs des enfants doivent reconnaître ces obstacles et mettre de côté leurs propres attentes et leurs préjugés culturels (Moody & collab., 2011). 

Certains professionnels en soins palliatifs pédiatriques peuvent avoir de la difficulté a communiquer avec le jeune mourant et sa famille (Contro et ses collaborateurs, 2004; Hsiao et ses collaborateurs, 2007; Pirie, 2012; Bergstraesser et collaborateurs, 2013). Plusieurs des professionnels de l’étude de Bergstraesser et collaborateurs (2013) ont déclaré avoir un malaise à parler de la mort avec le jeune. Certains professionnels trouvent qu’il est difficile de discuter de la non-réanimation avec un jeune (Hinds & collab., 2005). Selon une enquête faite parmi les pédiatries oncologues, membre du American Society of Clinical Oncology, la moitié des médecins ont rapporté qu’ils avaient discuté avec les parents le fait de ne pas réanimer l’enfant s’il mourait et ont avoué que c’était une communication difficile à mener (Hinds & collab., 2005). Les diverses études auprès des professionnels qui travaillent déjà dans le domaine des soins palliatifs pédiatriques tels que les oncologues pédiatres sont souvent inconfortables avec les questions de fin de vie. Les oncologues pédiatres de l’étude de Brian, Ralston et Garber (2011) ont indiqué qu’ils manquaient de formation en soins de fin de vie. Finalement, selon Brown, Lloyd, Swearingen et Boatteng (2012) beaucoup de médecins ne savent pas distinguer les soins palliatifs pour les enfants et leur besoin spécifique comparé aux besoins des adultes et les personnes âgées (Brian, & collab., 2011).
Les travailleurs sociaux et les infirmières peuvent aider à communiquer avec le jeune, sa famille et le reste de l’équipe (Jones et Browning, 2006, 2009; Foster, Lafond, Reggio et Hinds, 2010; Tubbs-Cooley et ses collaborateurs, 2011) et De Rooy et ses collaborateurs, 2012). Ces professionnels devraient encourager l’enfant et sa famille à communiquer avec les médecins et les autres membres de l’équipe sur leurs désirs et exigences afin de recevoir des soins palliatifs pédiatriques de qualité. Les psychologues et les thérapeutes d’art et de la musique peuvent aussi accompagner l’enfant et l’encourager à discuter de leurs besoins (Jennings, 2005; Crozier & Hancock, 2012). Aujourd’hui, ces professionnels peuvent utiliser divers types d’outils de communication (dessins, jeux, photographie…) pour encourager les jeunes à parler (Pirire, 2012).

Les médecins interrogés dans l’étude de Fitchett et Lyndes (2011) et de Lyndes et ses collaborateurs (2012) pensent que les aumôniers peuvent améliorer la communication entre les jeunes en fin de vie, leur famille et tous les membres de l’équipe de professionnels. Un médecin a mentionné combien l’aumônier peut parvenir à partager avec la famille en détresse, des sujets difficiles à discuter (Fitchett & Lyndes, 2011). L’interprétation des aumôniers relativement aux croyances des familles peut aussi aider certains à améliorer la compréhension et motiver la prise de décision. Un médecin témoigne : « Un aumônier apporte un tout autre niveau de connaissances, de compétences et de confort. Leur présence aide l’équipe à être une meilleure équipe et à être plus résistant à ces soins, il améliore la communication pour tous » (Fitchett & Lyndes, 2011).

3.3.2 Les soins palliatifs dans l’accompagnement

Les soins palliatifs restent l’une des approches parmi la plus utilisée pour accompagner les personnes en fin de vie. Ils sont actifs, évolutifs et déterminants dans le cas du jeune mourant. Ils s’adressent aussi à la famille et aux proches du jeune. L’objectif des soins palliatifs est de prévenir et de soulager les douleurs physiques (nausées, constipation) sociales (isolement, évitement), psychiques (fatigue, dépression, anxiété).

Le concept central des soins palliatifs est discuté dans les diverses études sur le sujet. L’accent est mis sur la nécessité de répondre aux besoins physiques, cognitifs et émotionnels de l’enfant mourant (Clarke & Quin, 2007). L’enfant a le droit d’obtenir des informations appropriées selon son âge, en fonction de sa maladie, des traitements et des résultats probables relativement aux soins reçus (Contro & collab., 2004). Les parents se retrouvent dans une situation qu’ils n’ont pas voulue, ils doivent donc s’adapter aux besoins de l’enfant en cherchant les soins physiques adéquats à la situation (Moody & collab., 2011). Tous les aspects des soins palliatifs sont donc fournis dans le respect des valeurs, des croyances et des pratiques personnelles, culturelles et spirituelles de l’enfant et de la famille et selon le stade de développement de la maladie chez l’enfant.
Dans le cadre de la prestation de soins palliatifs pédiatriques, les professionnels explorent les besoins, les espoirs, les croyances, les craintes, les attentes et les points forts de l’enfant et de la famille (Swinney, 2007). La famille et les fournisseurs de services ont le droit d’être informés concernant la maladie, les traitements et les résultats probables, tout en respectant le droit de l’enfant à la confidentialité. Plusieurs chercheurs, tels que Contro et ses collaborateurs (2004), Clarke et Quin (2007) et Swinney (2007) ont étudié les résultats de l’expérience et de la perspective (émotion et humanité) des aidants professionnels qui fournissent des soins palliatifs pédiatriques. Les professionnels de santé, selon Clarke et Quin (2007), sont confrontés à de multiples et complexes défis dans la prestation de soins palliatifs pour enfants et leur famille. Par contre, leurs soins peuvent aussi être « une source de profonde satisfaction ». Les soins palliatifs pédiatriques globaux exigent des contributions de divers membres du corps professionnel spécialisées pour répondre aux divers types de soins et besoins du bébé, de l’enfant ou de l’adolescent en fin de vie, ainsi que de sa famille (parents et frère et sœur) et des bénévoles (Clarke & Quin, 2007). 
Martinson et ses collaborateurs (1978, 1985, 1986, 1987, 1993) étaient parmi les premiers chercheurs à faire des études sur la demande des soins à domicile auprès des enfants mourant du cancer. Ils voulaient comprendre quel était le rôle des médecins et comment les jeunes et leur famille appréciaient les services de soins palliatifs pédiatriques à domicile. Les études de Martinson ont influencé d’autres chercheurs à faire des études sur ces types de services. Par exemple, Edwardson (1983) a expliqué que les jeunes mourants et leur famille avaient maintenant le choix de mourir à l’hôpital ou à la maison. Dawson (1987) a présenté un « modèle » pour les médecins travaillant en soins palliatifs pédiatriques à domicile. Sherman (1995) et Liben (2000) ont commenté l’importance des services de répit pour les jeunes à la maison. Ainsi, Dangle, Fowler-Kerry, Karwacki et Bereda (2000) et Dobson et Middleton (1998) ont constaté qu’il coute très cher pour les parents de prendre soin des jeunes mourants. C’est ainsi pourquoi ils ont besoin d’accompagnement pour les aider à avoir accès à des services financiers. L’étude de Collins, Stevens et Cousens (1998) et de Olsen et Maslin-Prothero (2001) ont expliqué la perspective des parents relativement à leur appréciation des services de soins palliatifs pédiatriques à domicile. Ces parents ont souligné qu’il n’était pas toujours évident de recevoir de tels services à la maison. Au début du 21e siècle, les études internationales sur le sujet ont montré l’importance de l’accompagnement à trouver des ressources financières pour aider les familles à prendre soin de leur enfant (Goldman, 2001; Carter et Levetown, 2004; Fowler-Kerry, 2006; Weidner et ses collaborateurs, 2011; Moody et ses collaborateurs, 2011). Pelletier et Saint-Laurent-Gagnon (2003), Hummel et Cronin (2004) et Craft (2004) ont aussi montré qu’il y avait eu une augmentation de l’accès à des soins palliatifs pédiatriques à domicile ces dernières années.

Les parents qui ont témoigné dans l’étude de Brosig et collaborateurs (2007) ont souligné qu’il était satisfait des soins que les professionnels avaient dispensés de la première à la dernière minute avant que l’enfant meure. Par exemple, un parent dont l’enfant est mort trois jours après sa naissance à la maison a constaté : « ... je n’aurais pas pu rêver pour rien de mieux, nous étions avec elle tout le temps et c’est ce que notre famille avait de besoins... » (Brosig, et collab., 2007). Le manque d’accompagnement des besoins est considéré comme important cette problématique dans les soins palliatifs pédiatriques et ce manque affecte la qualité de soins de fin de vie des jeunes et leurs proches (Hanus, 2001, Vanasse, 1996).
3.3.3 Le soutien psychologique, social et spirituel dans l’accompagnement


Le soutien psychologique, social et spirituel est un accompagnement moral. C’est le point de départ d’une thérapie afin de mieux accepter la maladie et la mort imminente. Il permet de soulager la souffrance et de permettre au jeune d’avoir une nouvelle approche de la maladie. Le soutien est essentiellement fondé sur l’écoute et permet de rassurer le jeune et sa famille, de le libérer de l’anxiété voire de l’angoisse.

Les enfants mourants ont besoin d’un soutien psychologique. Voici le propos des enfants ayant un psychologue pour les accompagner en fin de vie :
 « … je me sentais beaucoup mieux parce que je savais que j’avais quelqu’un à qui je pourrais parler n’importe quand… chaque garçon a besoin d’un psychologue pour parler de ses sentiments… il ne me regardait pas comme les autres et ne jugeait pas mon comportement… au lieu d’analyser mon comportement, il essayait de me comprendre… j’avais vraiment besoin de quelqu’un qui puisse m’aider à gérer mes émotions » (Sourkes & collab.. , 2005).  


Les parents faisant face au problème de santé de leur enfant doivent pouvoir vivre affectivement, et concrètement avec lui tout en lui fournissant l’aide psychologique appropriée. L’aide d’un psychologue peut être grandement appréciée pour gérer les angoisses psychologiques telles que l’inquiétude, l’anxiété et pour certains, elle contribuera à éviter la dépression (Moody & collab., 2011). Wolfe et ses collaborateurs (2011b) et Robert (2012) ont insisté sur le fait qu’il est nécessaire d’avoir plus de services de consultation et de services sociaux pour gérer le deuil des parents et d’autres membres de la famille, frères, sœurs et grands-parents. Pas seulement les psychologues, mais les infirmières et les travailleurs sociaux comme intervenants de premier niveau peuvent apporter de l’accompagnement psychologique voire même social à l’enfant mourant et à sa famille (Foster & collab., 2010; Jones, 2005, 2006). 


Le soutien spirituel selon Brosig et collaborateur (2007) consiste à renforcer le sentiment d’espoir et les valeurs personnelles de l’enfant et de sa famille. Tous les parents ont tendance à trouver du réconfort dans la spiritualité (Lyndes & collab. 2012; Fitchett & Lyndes, 2011; Weidner, 2011; Hinds, 2005; Davies, 2002). Peu de recherches portent sur les conséquences à long terme des enfants et de leur famille qui n’ont pas reçu des soins spirituels de qualité (Dallas & collab., 2012). Toutefois, Fitchett et Lyndes (2011). Lyndes et ses collaborateurs (2012) ont fait des études afin de décrire le rôle des aumôniers professionnels. Les aumôniers sont souvent appelés par les médecins à effectuer une évaluation du deuil et des besoins spirituels des enfants et de leurs familles. Un aumônier témoignant dans une étude que nous avons consulté a constaté que : « mon rôle est de faire des évaluations spirituelles… j’essaie de déterminer quel est leur vie spirituelle… j’aide à l’équipe palliative à répondre aux besoins des jeunes et de leur famille » (Lyndes & collab., 2012). Tous les aumôniers, de l’étude de Lyndes et ses collaborateurs (2012) ont constaté qu’en général leur rôle le plus important était d’être présent et d’accompagner l’enfant et sa famille. Ce soutien spirituel peut aider certains jeunes à mieux gérer leur douleur psychologique (Jennings, 2005; Foster & collab., 2010; Tubbs-Cooley & collab., 2011; Crozier & Hancock, 2012). À titre d’exemple, le récit d’un aumônier de l’hôpital qui a apporté de l’aide à un jeune adolescent atteint de cancer terminal et dont les médicaments ne faisaient plus d’effet, a permis de réduire la douleur grâce à l’intervention de l’aumônier (Fitchett & Lyndes, 2011). 

Chapitre 4

Discussion

Le motif le plus discuté relativement aux soins palliatifs pédiatriques est le deuil chez les jeunes. Les expériences, les perceptions, les besoins et les désirs de l’enfant mourant, des parents, des frères et sœurs, d’autres personnes importantes dans la vie du jeune ont été étudiés afin d’offrir des soins de qualité aux jeunes ayant une maladie grave ou menaçant leur vie. Ces études ont été développées dans le but de révéler l’impact des soins palliatifs pédiatriques sur les enfants et son entourage autant que sur les professionnels de la santé. Cet impact montre qu’il importe de continuer à améliorer ces soins sur la scène nationale et internationale (Monterosso & collab., 2007; Nuss & collab., 2005). 

Selon Aschenbrenner et ses collaborateurs (2012) peu d’études évaluent si les besoins sont différents pour l’enfant dont la maladie est chronique ou soudaine. Ceci pourrait aider à explorer les similitudes et les différences du vécu des enfants, des familles et des soignants pendant les prises de décisions. Mais aussi, ces études pourraient contribuer à la qualité des soins palliatifs pédiatrique selon divers groupes ethniques, religieux, culturels et sexuels relativement aux enfants recevant des soins de fin de vie ainsi qu’à leurs proches. La majorité des études continue de questionner l’expérience et la perspective des parents ayant perdu un bébé, enfant ou adolescent, ainsi que les professionnels de santé qui travaillent avec des individus. Ces études manquent de perspective face à l’expérience et la perception du vécu des enfants et adolescents mourants (Nuss & collab.. , 2005). Des recherches sur les facteurs qui affectent la vie sociale et émotionnelle des parents, des frères et sœurs ayant une jeune personne en fin de vie ne seraient pas de trop afin que les professionnels puissent leur fournir un meilleur accompagnement (Orloff & collab., 2011a,b). Il existe aussi une carence de recherches sur le vécu des adolescents de seize ans et plus ayant besoin des soins palliatifs sur le plan psychologique, relationnel et émotif. Les adolescents vivant avec une maladie incurable présentent des défis uniques pour les prestataires de soins palliatifs pédiatriques. Ils sont confrontés à des désirs d’autonomie et de soutien par les pairs, et ces désirs ne peuvent être réduits en raison de leur maladie. De futures recherches sont nécessaires pour comprendre comment les interactions sociales des adolescents entre eux influencent la fin de vie (Knapp & collab., 2010).

Il existe également peu de recherches empiriques expliquant le vécu, l’expérience et la douleur des enfants et adolescents mourants et encore moins de recherche pour examiner l’impact longitudinal de la maladie. Le traitement et la douleur psychologique et spirituelle de l’enfant ou de l’adolescent mourant sont également des orientations de recherche à explorer (Hinds & collab., 2005). Ce type de recherche est essentiel pour mieux préparer les professionnels qui prennent soin de ces jeunes mourants. 

Comparativement à la littérature des soins palliatifs pour adultes, il a peu d’études sur la douleur qui explique le niveau de dépression et de troubles de l’anxiété chez l’enfant et l’adolescent en fin de vie (Bergstrasser, 2008). Il est essentiel de faire plus de recherche auprès des professionnels de la santé afin de les aider a offrir un plus grand soutien aux familles de leur jeune après leur décès (Contro & collab., 2002). Comparativement à la littérature sur les soins palliatifs pour adultes, il a peu d’études pédiatriques qui ont expliqué le niveau de dépression et de troubles de l’anxiété relié à la douleur chez l’enfant en fin de vie. Il faudrait compter également sur des études chez les adolescents qui risquent plus d’être dépressifs que les jeunes enfants (Bergstrasser, 2008). La recherche sur l’accompagnement par les professionnels de la santé de la douleur physique, psychosociale et psychoémotionnelle devrait être une priorité (Hinds, 2005). Il est impératif de continuer selon St-Laurent-Gagnon, Carnevale et Duval (2008) à faire de la recherche sur le rôle des équipes en soins palliatifs pédiatriques, telles que les médecins et les infirmières, qui travaillent pour réduire la douleur parce qu’ils travaillent ensemble pour maintenir le bien-être du jeune (Chambers & Oakhill, 1995; Postovsky & Weyl Ben Arush, 2004; Minard-Colin & Grill, 2005; Foster & collab., 2010).  

Balk (1991) a constaté qu’avant les années quatre-vingt, il y avait très peu de recherches sur le deuil anticipé des enfants et adolescents mourants. Par ailleurs, l’intérêt de recherche sur le vécu et les émotions et l’expérience des enfants et des adolescents mourants mérite une attention particulière, car jusqu’à présent la majorité des études portent davantage sur le vécu, les expériences et les besoins des mères ayant un enfant en fin de vie. Ces recherches montrent le plus souvent que les mères laissent leur travail pour accompagner leur enfant dans un centre ou bien elles restent avec l’enfant à domicile. Les pères quant à eux sont souvent considérés comme les aidants oubliés. Ce sont surtout les mères qui font la prestation des soins et c’est pour cette raison, qu’il y a plus de recherche sur les mères en tant que soignantes (Jones & Neil-Urban, 2003). Selon Aho et ses collaborateurs. (2006) il y a certains pères qui prennent aussi soin de leur enfant mourant. Bonner, Hardy, Willard et Hutchinson (2007) ont constaté qu’il est impératif de faire plus de recherche sur les besoins uniques et le niveau d’adaptation psychosocial des pères comme principal soignant ayant un enfant en fin de vie (Ouellet, 2009; Wood & Milo, 2001; Jones & Neil-Urban, 2003).  
Selon Heath, Clarke et ses collaborateurs (2009) la recherche sur le vécu des frères et des sœurs sur la façon gérer le deuil est à son balbutiement (DeCinque & collab. (2006), Hogan (2008). Orloff et ses collaborateurs (2011b) ont souligné que malgré l’augmentation des recherches, la littérature sur les besoins des frères et sœurs en deuil, continuent de faire partie d’un groupe vulnérable et oublié dans les services de soins palliatifs pédiatriques. Il est essentiel de faire de la recherche et d’offrir des services pour ces jeunes. Une étude devrait être réalisée sur l’expérience du deuil des frères et sœurs (Nolbris & collab., 2010, 2014). Il y a encore très peu d’études sur le vécu émotionnel du deuil des parents et de la famille élargie, surtout les grands-parents lorsqu’ils reçoivent le diagnostic voulant que leur petite-fille, ou leur petit garçon, aillent mourir (Aschenbrenner & collab., 2012). Les grands-parents ont besoin de soutien afin que les professionnels puissent les aider à gérer leur deuil aussi bien qu’à offrir de l’aide au reste de leur famille. À titre d’exemple, leur besoin de soutien affectif devrait être étudié notamment pendant les prises de décisions importantes (Aschenbrenner & collab., 2012). Nehari, Grebler et Toren (2007) ont souligné que les grands-parents, les oncles, les tantes, les neveux et les nièces considérés comme les personnes de la famille élargie cher à l’enfant, devraient faire l’objet d’études sur l’accompagnement pendant leur deuil.  

Nous avons fait valoir que la prise des décisions est la condition qui préoccupe davantage l’entourage de l’enfant. Selon Steinhauser, Christakis, Clipp, McNeilly, McIntyre et Tulsky (2000) il faut regarder : le processus de prise de décisions éthiques et cliniques en fin de vie; les effets de l’incertitude du diagnostic, du pronostic et du traitement sur la communication; la planification des soins, la prise de décisions, la préparation à la mort et le deuil; la qualité de vie, les résultats et le processus psychosociaux et spirituels (Heyland, Dodek & Rocker, 2006, Dougherty & Simpson, 2004,& Emanuel & Librach, 2011). Il y a de plus en plus d’études telles que celle de Misri, Farrell, LaCroix, Rocker et Shemie (2000) et celle de Knapp et ses collaborateurs (2009) sur le vécu des enfants et des adolescents, les parents et les professionnels en ce qui concerne les prises de décisions qui ont été réalisées, mais il a encore du chemin à faire sur la question de la prise de décision en tant que telle (Leverger, 2003; Carter & Levetown, 2004; Hinds, 2005; Malcolm & collab., 2008; Weidner, 2011). Malgré les débats, les recherches futures doivent porter sur la préparation des professionnels à offrir un sentiment de dignité, d’estime de soi et de bien communiquer avec leur jeune et leur famille relativement aux prises de décision (Knapp & collab., 2010). Il est nécessaire de faire de la recherche sur la préparation active, la planification et la gestion de la transition vers les soins palliatifs. Ce sont la des décisions cruciales pour les jeunes et plus particulièrement les adolescents (Malcolm & collab., 2008). Enfin, de plus en plus d’études doivent être réalisées en ce 21e siècle sur l’importance de l’accompagnement dans la continuité des soins. Cette perspective devrait permettre de réaliser l’importance des soins palliatifs pédiatriques pour tous autant pour l’enfant, le jeune, sa famille et toute l’équipe de soins, incluant les bénévoles (Heller & Solomon, 2005).     


Il y a des chercheurs qui continuent de faire des recherches auprès des adolescents mourants sur l’importance de la relation thérapeutique et comment ils peuvent être accompagné dans leur vécu (Sourkes & collab., 2005, Dallas & collab., 2012). Ces jeunes patients ont de la difficulté à partager leurs sentiments et leurs émotions à cause du niveau de compréhension qu’ils ont à leur âge. Par contre, leur maladie, surtout en fin de vie, fait en sorte que l’âge peut-être difficile. L’importance du partage d’information et de bien communiquer entre tous les membres de l’équipe de soins est essentielle. La communication est une des variables les plus importantes de la relation thérapeutique afin de promouvoir l’ajustement de la perte anticipée avant et après la mort d’un enfant.  

Les approches d’accompagnement peuvent comme les auteurs le prétendent inclure les aspects médicaux, psychosociaux et spirituels. Il importe de faire plus de recherches sur l’accompagnement de tous les membres de soins palliatifs pédiatriques. Il est essentiel de faire des études et d’analyser les résultats relativement au vécu de tous les membres du corps professionnel travaillant en soins palliatifs pédiatriques. Ces membres peuvent comprendre les médecins et les infirmières travaillant en oncologie et en neurologie, les travailleurs sociaux, les psychologues et les autres personnes impliquées (Clarke & Quin, 2007). Les professionnels de la santé doivent tout particulièrement gérer leur deuil et avoir du soutien afin de bien fournir des services de qualité. S’ils ne gèrent pas leur deuil, ils pourraient souffrir des problèmes physique, émotionnel, cognitif, comportemental et des angoisses spirituelles qui affecteront leur travail. De faire plus de recherche sur l’expérience de ces professionnels serait une bonne idée afin de répondre à leur besoin, leur donner de la formation et du soutien au deuil (Keene & collab., 2010). Des recherches devraient être entreprises sur les professionnels de santé afin qu’ils deviennent de meilleur communicateur en soutien aux parents (Davies, 2000). 

Malgré les diverses études publiées sur le sujet des soins palliatifs pédiatriques, certains médecins ont de la difficulté à accompagner les enfants et leur famille dans leur deuil, ils manquent selon Brown et collaborateurs (2012) surtout de formation et ils ne vont pas nécessairement la chercher. Les médecins de l’étude de Brain (2011) ont constaté la même chose qu’ils aient reçu peu ou pas de formation plus particulièrement par rapport au soutien spirituel pour les enfants mourants et leur famille. Le manque de compréhension au sujet de l’importance des soins spirituels aux enfants à la fin de vie est un fait décevant (Brain, 2011). Il faudrait faire plus de recherches chez les médecins, mais aussi auprès des infirmières pédiatriques afin de comprendre les croyances en soins palliatifs, car les problèmes courants indiqués par ces travailleurs étaient le manque d’opportunité de gérer leur deuil à la mort de l’enfant (Tubbs-Cooley & collab.. , 2011). Ensuite, plus de recherches doivent être menées auprès des travailleurs sociaux chez les jeunes, leurs familles et les membres de leur équipe de soins, la recherche consisterait dans un premier temps à mieux comprendre les besoins des jeunes qui reçoivent des services de soins de fin de vie et des soins palliatifs pédiatriques. Dans un deuxième temps, la perception des travailleurs sociaux pourrait aider à saisir comment donner un plus grand sentiment d’autonomie auprès des jeunes dont ils s’occupent parce qu’ils savent quels sont les besoins émotionnels et spirituels de cette clientèle (Jones, 2006). 

Le personnel de soutien tel que les intervenants au ménage ou à la maintenance joue un rôle essentiel au service les jeunes et leur famille, ils développent des liens importants et des interactions importantes. Leur expérience de travail peut avoir des effets pervers dans leur vie parce que très peu d’entre eux sentaient qu’ils possédaient suffisamment de connaissance ou de formation en soins palliatifs pédiatriques, cependant, ils jouaient un rôle important et il faudrait augmenter les recherches afin de les aider et à les former (Swinney, 2007). 

Les programmes de soins palliatifs pédiatriques bien établis utilisent des aumôniers afin d’offrir des soins spirituels, ces derniers sont engagés dans des activités variées pour répondre aux besoins spirituels des enfants et de leur famille. Les recherches futures devraient décrire les besoins et les ressources spirituelles des jeunes et leur famille et elles doivent examiner la contribution des aumôniers et comment leur aide est importante (Fitchett & Lyndes, 2011; Lyndes & collab., 2012). Les bénévoles sont une ressource qu’il ne faut pas négliger. Les recherches sur les perspectives des bénévoles en soins palliatifs pédiatriques peuvent aider à approfondir l’éducation des professionnels et de comprendre comment leur aider à offrir du soutien (Champagne, 2007a, 2007b, Pascuet & collab., 2012). Il y a très peu d’études spécifiques sur le vécu et sur l’accompagnement du deuil offert par les bénévoles en soins palliatifs pédiatriques. 

Il faudrait créer des programmes d’accompagnement des soins palliatifs pédiatriques pour les enfants non seulement au centre, mais à domicile, certains enfants extrêmement malades voulaient mourir à domicile, entourés de leur famille (Corr, 2008). Les enfants et leur famille pourraient profiter des soins à domicile avec le soutien des professionnels de santé et de plus en plus de recherches et de programmes de soins palliatifs pédiatriques à domicile devraient être réalisés (Saint-Laurent-Gagnon, Pelletier, 2004). L’avenir des soins palliatifs pédiatriques se passera de plus en plus à domicile. Il est essentiel que les futures recherches continuent à évaluer le besoin de ces divers spécialistes et des bénévoles afin qu’ils puissent bien répondre aux besoins de leur jeune et leur famille au domicile des parents, les résultats d’étude de ces futures recherches devraient être présentés dans les cours de formation de ces spécialistes (Crozier & Hancock, 2012, et Bergstrasser & collab., 2013).


Malgré le fait qu’il y a de plus en plus d’études sur le personnel des soins palliatifs pédiatriques, la recherche de l’expérience de ce personnel est encore très limitée. Il n’y a pas assez de recherches expliquant l’expérience, mais le niveau d’éducation du personnel pour bien fournir les services pédiatriques peut-être aussi à l’étude, cette inexpérience est problématique puisque les jeunes et leur famille s’attendent de recevoir des soins par du personnel bien formé (Clarke & Quin, 2007).  
Conclusion


Les soins palliatifs pédiatriques sont un domaine relativement jeune et il reste beaucoup à découvrir. Des progrès substantiels ont été définis dans les recherches que nous avons consultées. Le nombre d’articles sur les soins palliatifs pour les bébés, les enfants et les adolescents a augmenté au fil du temps. L’accompagnement reste un sujet prisé à étudier par les chercheurs en soins palliatifs pédiatriques. Le premier pas de l’accompagnement d’un bébé, d’un enfant ou d’un adolescent mourant est de fournir de l’information à la famille. Le soutien et la sympathie du grand public et de la communauté sont aussi essentiels afin d’offrir du réconfort à ceux et celles qui réclament des soins palliatifs pédiatriques. Les parents ont, par exemple, besoin de congés du travail pour accompagner leur enfant aux séances de traitements et pour effectuer des visites auprès de leur enfant malade. Aussi, les employeurs se doivent absolument de les accommoder financièrement. 

À la suite de la mort de leur enfant, ils ont besoin de plus de temps pour gérer leur deuil. La sensibilisation du deuil vécu par les familles, les professionnels et les bénévoles a un impact sur les discours dans les médias, dans des conférences et des cours offerts aux études en médecine, en sciences infirmières, en gérontologie, en psychologie, en services sociaux et tout autres disciplines. Il est impératif de s’attacher à bien desservir toute la famille élargie, les parents, les frères et les sœurs et les grands-parents. De plus, il faut sensibiliser le public en leur rappelant que la détresse, la douleur et le deuil sont des processus normaux et que beaucoup de personnes dans cette situation ont besoin d’un maximum d’attention et de prévenance.

Comme l’ont proposé, Malcolm et ses collaborateurs (2008) il n’est pas approprié que les professionnels de santé s’occupent des jeunes adultes dans un centre de soins palliatifs pour enfants ou pour les personnes âgées. Cette clientèle de jeunes adultes est oubliée. Il est clair qu’il faut plus de recherche pour préparer les jeunes adultes recevant des soins de fin de vie et qu’il serait idéal d’avoir des centres pour ces personnes entre l’âge de seize ans et trente ans (Malcolm & collab., 2008). Alors, il devrait y avoir des centres de soins palliatifs pour les bébés, les enfants et les jeunes adolescents (0 à 16 ans), les jeunes adultes et les adultes (16 à 30 ans) et les adultes plus âgées et les personnes âgées (40 et plus), ce serait d’aller plus loin dans la démarche de l’émergence des centres de soins palliatifs (Malcolm & collab., 2008). 

Selon les auteurs des articles de recherche, dans l’accompagnement, il faut se questionner davantage sur la qualité, l’efficacité et le coût des services et systèmes de soins palliatifs pédiatriques. Les informations reliées au pronostic et la trajectoire de la maladie chez les enfants ayant une maladie mortelle et faisant face à une mort inattendue, l’efficacité et le rôle des thérapies complémentaires et le rôle et l’efficacité des bénévoles en soins palliatifs dans le soin des enfants mourants sont aussi essentiels. Partout dans le monde, des jeunes en fin de vie sont désespérés, subissent la douleur et meurent sans espoir parce que les professionnels ne sont pas bien formés dans les soins physiques, les soins psychosociaux, les soins spirituels, les soins de pratiques, les soins de la préparation de la mort et les soins après la mort. Les professionnels et les bénévoles doivent être formés dans l’accompagnement, ils doivent bien communiquer avec tous les membres de l’équipe et soutenir l’enfant et son entourage.


D’après les écrits recensés, malgré les efforts continuels des centres de soins palliatifs, la formation des professionnels de la santé reste toujours au cœur de la problématique de l’accompagnement. Les jeunes et leur famille s’attendent de recevoir des soins par des professionnels bien formés. La formation des professionnels possédant en général peu de connaissance ou de formation en soins palliatifs pédiatriques sur les différences culturelles et spiritualité est à développer. Il faudrait augmenter les ressources afin de les aider, les former afin qu’ils puissent fournir un meilleur soutien au jeune et aux membres de famille. Finalement, les auteurs s’entendent pour dire que les professionnels de la santé devraient offrir plus d’accompagnement aux membres de famille, les sœurs, les frères et les grands-parents qui sont souvent oubliés.


Les besoins d’approche thérapeutique de fin de vie pour les bébés, les enfants et les adolescents et leurs proches sont complexes. Il faut continuer de proposer des stratégies, des recommandations et des recherches pour augmenter la qualité de vie du jeune et ses proches dans l’accompagnement de la détresse, de sa douleur et du deuil. Ils doivent mourir bien entourés de ceux qu’ils aiment et dans la dignité.
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ANNEXE A : LEXIQUE DES EXPRESSIONS ET TERMES COURANTS

Aidant naturel : 
L’aidant naturel est un proche de la famille, généralement un membre ou un ami de la famille, qui prodigue des soins.

Bénévole : 
Personne qui donne librement de son temps, de son talent et de son énergie.

Deuil : 
Sentiments et les émotions liées au décès d’un proche et qui comprennent entre autres la tristesse, la colère, la frustration, la culpabilité, la nostalgie, le sentiment d’impuissance et le désespoir.

Deuil anticipé : 
Sentiments ou comportements se produisent avant une perte attendue et pouvant inclure la perte de l’espoir pour l’enfant ou la fin de l’espoir d’une « vie normale »

Deuil compliqué : 
Réaction à une perte qui est plus intense et de plus longue durée que d’habitude.

Douleur : 
Expérience individuelle, subjective, désagréable, sensorielle et émotionnelle associée principalement à des dommages aux tissus ou décrire en termes de dommages aux tissus ou les deux.

Endeuillée : 
Situation d’une personne vivant une perte liée au décès d’un proche.

Enfant : 
Personne âgée de 18 ans et moins, mais pour les besoins des soins palliatifs pédiatriques, le terme « enfant » inclut toute personne dont le diagnostic a été posé pendant l’enfance, même si la personne a plus de 18 ans.

Maladies mortelles : 
Problème de santé dont il n’y a pas d’espoir raisonnable de guérison et dont un enfant va mourir.

Qualité de vie : 
Bien-être, tel que défini par chaque personne et incluent souvent différents aspects comme la santé physique, la santé mentale, le fonctionnement social et les rôles. La sensation de bien-être, l’absence de douleur physique ou d’autres détresses corporelles, la satisfaction face aux soins de santé et la sensation globale de santé générale.

Relation thérapeutique : Relation entre des soignants et le patient et sa famille visant à changer l’expérience de la maladie et du deuil pour le patient et la famille.

Soignant professionnel : Membre d’une organisation responsable d’appliquer des normes de conduite et de pratique bien définies. Un soignant professionnel peut être un professionnel de la santé, un travailleur de soutien ou un bénévole.

Soins de fin de vie :
Soins axés sur la préparation à la mort anticipée et à la gestion du stade terminal d’une maladie fatale.

Soins palliatifs pédiatriques : Modèle de soins visant à prévenir, soulager, réduire ou alléger les symptômes reliés à l’expérience de vivre avec une maladie mortelle ou à son traitement, tout en maintenant la qualité de vie de l’enfant et de la famille.

Spiritualité : 
Manière existentielle dont la personne donne un sens à la vie et organise son sens du « moi » autour d’un ensemble personnel de croyances, de valeurs et de relations.

Sources :

Association canadienne de soins palliatifs. (2006, mars). Soins palliatifs pédiatriques : Principes directeurs et normes de pratique. Repéré le 16 aout 2013 à Association canadienne de soins palliatifs http : //www.acsp.net 

ANNEXE B : COMPTE RENDU DES DOCUMENTS IMPORTANT SUR LES SOINS DE FIN DE VIE ET DES SOINS PALLIATIFS (PÉDIATRIQUES) AU CANADA

Carstairs, Sharon – Le Sénat du Canada. (2010, juin). Monter la barre : Plan d’action pour de meilleurs soins palliatifs au Canada. Repéré le 24 janvier 2011 à Parlement du Canada http://sen.parl.gc.ca 
Selon ce rapport, au Canada les mourants et leur famille devraient être capables de recevoir des soins palliatifs du moment du diagnostic jusqu’à la fin, ceci inclut les services aux endeuillés. Ils peuvent avoir accès à ses soins dans n’importe quel milieu de soins. La demande des services de deuil en soins palliatifs pédiatriques devient plus importante. Il faut améliorer l’accès et la qualité des services de deuil en soins palliatifs pédiatriques (pour les parents, les grands-parents, les frères et les sœurs. Au Canada, la responsabilité de la prestation des soins de santé [soins palliatifs et de fin de vie] revient aux provinces et aux territoires. Dans plusieurs provinces, il définit les soins palliatifs comme des soins offerts à des aînés. La mort touche les Canadiens de tous âgés, y compris les enfants. Il y encore trop de jeunes qui meurent dans des souffrances inutiles. Il faut renforcer les capacités du système de santé et faire plus de la recherche dans tous les aspects de soins palliatifs incluant les soins pédiatriques. Les aspects comprennent les avantages socioéconomiques des soins palliatifs et l’utilisation de la technologie pour la prestation des soins.

Association canadienne de soins palliatifs. [2002, une nouvelle version a été publiée en 2013]. Modèle de guide des soins palliatifs : Fondé sur les principes et les normes de pratiques nationaux. Repéré le 4 mars 2011 à Association canadienne de soins palliatifs http://acsp.net
Ce modèle est le résultat de plus de 10 ans de collaboration auprès des comités, des associations et des administrations publiques au Canada qui portait des questions sur les soins palliatifs. Ce guide est reconnu comme étant un document jalon fournissant des informations sur les normes nationales de pratique des soins palliatifs. Ce document avait comme but de renforcir la définition que les soins palliatifs ont pour but de soulager la souffrance et d’améliorer la qualité de vie pendant toute l’expérience de la maladie et du deuil. Les soins de qualité sont centrés sur le jeune et ses proches en respectant les valeurs personnelles, culturelles, religieuses et le stade de développement. Ils sont sûrs, efficaces et accessibles.
Association canadienne de soins palliatifs [ACSP]. [2004]. « Le rôle des aidants naturels dans les soins palliatifs et aux personnes en fin de vie au Canada ». Repéré le 1er mai, 2014 à ACSP http : //www.acsp.net
Dans ce rapport l’ACSP reconnaît que les aidants naturels, les membres de la famille – parents, frères ou sœurs, grands-parents, voisins et amis, jouent un rôle important dans les soins palliatifs et de fin de vie. Les tâches que l’on demande à ces individus sont lourdes. Lorsqu’il s’agit d’un enfant qui approche la mort, les parents peuvent avoir de la difficulté à prendre soin. Il faut faire tout un apprentissage. L’ACSP reconnaît la difficulté que les familles ont à offrir des soins à un enfant malade [de déficiences congénitales ou développementales] ou maladie mortelle. Le fardeau des soins peut être particulièrement lourd pour les familles qui s’occupent d’un enfant en phase terminale. Dans bien des cas, les enfants restent en vie longtemps ou dans des périodes de rémission.

Association canadienne de soins palliatifs [ACSP]. [2006]. Normes de références pancanadiennes en matière de soins palliatifs à domicile : Vers l’accès équitable à des soins palliatifs et de fin de vie à domicile de qualité. Repéré le 1er mai, 2014 à ACSP http : //www.acsp.net
Ce rapport indique que la plupart des Canadiens [incluent les enfants et les adolescents] préféraient mourir à la maison, entourée de leur famille et de leurs amis [la majorité des décès ont lieu dans des hôpitaux]. Ce rapport a été créé pour soutenir les gouvernements provinciaux et territoriaux dans leurs efforts financiers de services de soins à domicile. Le but de l’ACSP est de faire en sorte que tous les Canadiens aient un accès équitable à des soins de fin de vie de qualité, à domicile .   Selon ce rapport, tous les professionnels en soins palliatifs pédiatriques devraient avoir accès à une équipe d’experts en soins palliatifs, peu importe où ils travaillent.

Association canadienne de soins palliatifs. [2006, mars]. Soins palliatifs pédiatriques : Principes directeurs et normes de pratique. Repéré le 16 aout 2013 à Association canadienne de soins palliatifs http://www.acsp.net 
En 2004, il y avait très peu de « Centre de soins palliatifs pédiatriques au Canada ». Les familles n’ont pas toujours les moyens pour ce déplacé aux grands centres de soins palliatifs pédiatriques.   L’ACSP avait comme but d’augmenter les services pour les jeunes familles ayant un nouveau-né, enfant ou adolescent mourant. Alors, en mars 2006, l’ACSP a publié son premier document spécifique sur les soins palliatifs pour le nouveau-né, les enfants et les adolescents : Soins palliatifs pédiatriques : Principes directeurs et normes de pratiques. Ce document répond aux questions suivant : qu’est-ce que les soins palliatifs pédiatriques? Les soins palliatifs pédiatriques consistent en une approche active et holistique qui met l’accent sur le soulagement de la souffrance physique, sociale, psychosociale et spirituelle vécue par les enfants et les familles aux prises avec une maladie évolutive mortelle. Il inclut aussi les soins à l’enfant et sa famille : les soins physiques, psychosociaux, sociaux, spirituels, le développement et la préparation à la mort et le deuil.   
Association canadienne de soins palliatifs. [2008]. Compétences en travail social pour la pratique des soins palliatifs au Canada : Cadre de travail pour guider la formation et la pratique des généralistes et des spécialistes. Repéré le 1er mai, 2014 à ACSP http : //www.acsp.net
Tous les professionnels en SPP sont importants, par contre les travailleurs sociaux jouent un rôle particulier et un soutien aux enfants et leur famille y compris l’accompagnement du deuil. C’est pour cette raison qu’en 2008, l’ACSP a présenté un document « Compétences en travail social pour la pratique des soins palliatifs au Canada » qui décrit l’importance et le rôle de ces professionnels. Leur rôle est de valoir les besoins, les décisions et les droits des jeunes enfants et de sa famille en matière de soins palliatifs et de fin de vie. Le travailleur social effectue l’évaluation psychosociale de l’enfant et de ses proches. Il faut continuer à former des travailleurs sociaux afin d’offrir des services pédiatriques de haute qualité. 

Association canadienne de soins palliatifs [ACSP]. [2009, octobre]. « Soigner les Canadiens à la fin de la vie : Plan stratégique sur les soins palliatifs et de fin de vie au Canada jusqu’en 2015 ». Repéré le 1er mai, 2014 à ACSP http : //www.acsp.net
Dans ce document de « Plan stratégique » ont présent à nouveau la vision de l’Association canadienne de soins palliatifs : « Que tous les Canadiens et les Canadiennes aient accès à des soins de fin de vie de qualité ». Ce document a déclaré que les Canadiens [incluant les nouveau-nés, les enfants et les adolescents] atteints d’une maladie évolutive ainsi que leurs familles auront accès à des soins compatissants de grande qualité, visant à soulager la souffrance, à améliorer leur qualité de vie et à les aider avec le deuil. De plus, les soins palliatifs et de fin de vie seront intégrés dans tous les milieux où les enfants meurent : les unités de soins palliatifs, les domiciles prives, les foyers de groupe, les centres de réadaptation, dans les rues, centres de traitement du cancer et les écoles. Les jeunes et leur famille pourront se déplacer facilement entre les différents milieux selon leurs besoins. Ce guide est reconnu comme étant un document fournissant des informations sur les normes nationales de pratique des soins palliatifs. Il présente six stratégies : intégrer les principes et pratiques des soins pédiatriques dans tous les milieux de soins, éduquer les fournisseurs de soins de santé dans tous les milieux de soins, promouvoir des politiques fondées sur des données probantes, bâtir des partenariats solides pour améliorer les soins pédiatriques, accroître la sensibilisation aux soins pédiatriques et bâtir la capacité de l’Association canadienne de soins palliatifs. Ses stratégies ont attiré l’attention de la communauté internationale des soins palliatifs sur l’association.

Association canadienne de soins palliatifs. [2010, juin]. Document d’orientation sur les soins palliatifs : Des soins de fin de vie de qualité? Tout dépend d’où on vit… et où on meurt. Repéré le 4 mars 2011 à Association canadienne de soins palliatifs http://www.acsp.net
Ce document fait rappel que le lieu géographique de l’enfant mourant et sa famille vit détermine la qualité et l’accès a des services de soins palliatifs pédiatriques. De plus, l’accès aux services de deuil est encore plus difficile à accéder. Il y a encore très peu d’étude spécifique expliquant le niveau de qualité de soins palliatifs. La plupart des personnes mourantes préféreraient mourir à la maison, des études récentes démontrent que le lieu de décès importe moins que le type de soins reçus. Il est impératif que plus d’études sur les services de soins palliatifs pédiatriques à domicile soient mises en branle pour comprendre les besoins des jeunes mourants et leur famille.

� On prendra l’exemple de l’enfant malade qui ne mange pas beaucoup à cause du niveau de morphine qu’il doit prendre
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