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A l`hôpital ou à la maison ?

• Le choix est aux parents.
• La décision est toujours  réversible.
• Une motivation des parents est essentielle.



Le retour

• Un retour à domicile  ne s’improvise pas à
la dernière minute …..

• Soigner un enfant à domicile exige une 
préparation rigoureuse et un suivi médical 
et psychosocial étroit.



Le rôle précieux des parents

• Les parents sont intégrés pleinement dans l’équipe  
de soins.

• Ils sont nos principaux « soignants » à domicile.
• Rôle essentiel :

– interprètes et médiateurs,
– information et évaluation,
– appliquent et donnent les traitements,
– soutien et support 24/7 en 1ère ligne !



Le rôle précieux des parents 

• précieux mais…..exigeant !



Avantages des soins palliatifs 
pédiatriques à domicile

• L’enfant a besoin de se retrouver chez lui 
(sa chambre, son animal, ses personnes et 
choses qu’il aime).

• Milieu beaucoup plus sécurisant.
• Peut continuer à participer à la vie familiale, 

à faire ses activités, à voir ses amis.



Avantages des soins palliatifs 
pédiatriques à domicile

• Soutien des autres membres de la famille.
• Intimité, communication, vie familiale moins 

perturbée.
• Sentiment de contrôle.
• Sentiment d’avoir tout fait, en preuve d’amour.
• Facilite l’adaptation à la situation , à la mort et au 

deuil.



Avantages des soins palliatifs 
pédiatriques à domicile

• Frères et sœurs impliqués dans les soins 
sont mieux préparés au décès.

• Soutien de leurs parents plus accessible.



Soins palliatifs pédiatriques à
domicile

• But : maintien et 
amélioration de la qualité
de vie jusqu’à la mort.



Soins palliatifs pédiatriques à
domicile

• Un soutien par une équipe de soins 
« multidisciplinaire » est essentiel.

• Soutien :
– Infirmier et médical,
– Psychologique et spirituel,
– Social,
– Nutritionniste, physio, ergo.



Le retour

• La prise en charge se fera par le CLSC là où
vit l’enfant…ce qui peut être loin du centre 
hospitalier.

• L’équipe traitante multi intra-hospitalière  
ne peut suivre l’enfant à domicile.

• Une nouvelle équipe doit donc prendre la 
relève.



Équipe multi pédiatrique?...
Plutôt rare…

• L’expertise en pédiatrie est très variable.
• Appréhensions :

– Médicales : symptômes, dosages, techniques,
– Relationnelles :que dit-on? que sait un enfant ?
– Organisationnelles,
– Émotionnelles.



L’expertise est très variable…

• Et avec raison, considérant le nombre 
d’enfants en soins palliatifs…



Au QuAu Quéébecbec

60 000 d60 000 dééccèès /anns /annéée ,e ,
1000 enfants et ado /ann1000 enfants et ado /annéée :e :

44% <1an44% <1an
26% 126% 1--14 ans14 ans
30% 1530% 15--18 ans18 ans

7575--100 / ann100 / annéée  dans la re  dans la réégion 3,gion 3,
8% des d8% des dééccèès sont constats sont constatéés s àà domicile.domicile.



DDééccèès ds d’’enfants de moinsenfants de moins
de 20 ans dans la rde 20 ans dans la réégion (1995gion (1995--99)99)

•• total  540,total  540,
•• 183 maladies complexes chroniques :183 maladies complexes chroniques :

–– 58 cardiologie,58 cardiologie,
–– 37 neurologique,37 neurologique,
–– 29 tumeur,29 tumeur,
–– 29 malformations cong29 malformations congéénitales,nitales,
–– 29 autres (8 r29 autres (8 réénal, 6 nal, 6 gastrogastro, 1 h, 1 héémato, 2 mmato, 2 méétabolique).tabolique).

•• 357 autres :357 autres :
–– 138 traumatique,138 traumatique,
–– 145 affection p145 affection péérinatale,rinatale,
–– 12 mort subite de nourrisson,12 mort subite de nourrisson,
–– 62 autres.62 autres.



Il n’y a pas de vrais « experts »

CHUL
3535 consultations soins palliatifs pédiatriques 2004 :

8 tumeurs  solides –leucémies,
11 maladies neuromusculaires et encéphalopathies,
4 maladies métaboliques,
2 cardiopathies,
4 prématurité/leucomalacie,
2 syndrome génétique,
4 autre.

Conclusion : peu fréquent - chaque cas est    
UNIQUE.



L’équipe multi pédiatrique….

• Se crée avec les équipes à domicile déjà en place 
au CLSC responsable de la prise en charge de 
l’enfant à domicile.

• Un soutien pédiatrique pour cette équipe est 
nécessaire :
– Transmission d’informations,
– Enseignement de certaines techniques,
– Conseils pharmacologiques,
– Support psychologique et spirituel.



La clé du succès

• La communication efficace et la 
collaboration entre les différents 
professionnels intervenant auprès de cet 
enfant et de sa famille durant cette situation 
si douloureuse…..

• Chaque cas est unique…il n’y a pas de 
d’habitude….



Amélie

• 8 mois (7kg).
• Hypotonie, retard de développement, 

hépato-splénomégalie, scoliose, 
macroglossie.

• Hospitalisée (évaluation neuro, génétique et 
ophthalmo, physio.ergo).

• Dx gangliosidose type 1 infantile.
• Pas de traitement possible (décès à 2 ans ?).



Amélie

• Irritabilité excessive et trouble du sommeil :
– Multifactoriels? céphalée, neuropathique, musculaire, 

gaz, constipation…
– Mogadon débuté 1 mg bid po.

• Trouble de déglutition :
– Pas de gavages.

• Constipation :
– Lactulose 5cc po HS à BID.



Amélie

• Risque d’épilepsie :
– Diastat (valium intra-rectal) prescrit si 

convulsion (5 mg).
• Élaboration d’un plan de traitement avec les 

parents et discussion de non-réanimation / 
niveau de soins (lettre signée par les 
parents).

• Retour à la maison désiré ++++.



Amélie

• Contact avec le CLSC.
• Inscription aux soins à domicile :

– Service infirmier et garde médicale 24 / 7,
– Plan d’intervention et histoire médicale transmise,
– Fiche pharmacologique,
– Lettre de non-réanimation / niveau de soins,
– Suivi conjoint (MD famille et moi-même),
– Infirmière de périnatalité et infirmière de soins palliatifs 

travailleront ensemble.



Amélie

• Elle retourne à la maison avec ses parents.



Les spécificités pédiatriques en 
soins palliatifs

• Généralités :
– Maladies différentes des adultes,
– Définition pédiatrique.

• Principaux problèmes rencontrés :
– Évaluation de la douleur et autres symptômes,
– Sélection pharmaco et voies d’administration.



LL’’enfant nenfant n’’est pas unest pas un
adulte en miniatureadulte en miniature

Les soins palliatifs pLes soins palliatifs péédiatriques se ddiatriques se dééfinissent finissent 
comme la prise en charge globale dcomme la prise en charge globale d’’enfants enfants 
gravement malades sans espoir de gugravement malades sans espoir de guéérison, rison, 
soit soit àà cause dcause d’’une maladie complexe, aiguune maladie complexe, aiguëë ou ou 
chronique, ou dchronique, ou d’’une maladie dune maladie dééggéénnéérative, rative, 
quelque soit lquelque soit l’’âge de lâge de l’’enfant.  Ces enfants enfant.  Ces enfants 
nn’’atteindront que rarement latteindront que rarement l’’âge adulte.âge adulte.



Du curatif au palliatifDu curatif au palliatif

•• Il ne devrait pas y avoir de frontiIl ne devrait pas y avoir de frontièère re 
entre le curatif et le palliatif.entre le curatif et le palliatif.

•• LL’’approche palliative devrait commencer approche palliative devrait commencer 
ddèès ls l’’annonce du diagnostic dannonce du diagnostic d’’une une 
maladie potentiellement mortelle.maladie potentiellement mortelle.



Principaux problèmes rencontrés

Douleur (85-90 %),
Vomissements-nausées (35%),
Convulsions réfractaires (25%),
Problèmes respiratoires (35%) 
(dyspnée, embarras bronchiques et ‘gasping’),
Constipation,
Anorexie,
Fatigue,
Anxiété, angoisse, dépression,
Rétention urinaire,
Plaies de pression,
Sécheresse de la bouche.



La douleur rLa douleur rééfractaire, les convulsions et fractaire, les convulsions et 
la dyspnla dyspnéée terminale sont conside terminale sont considéérréées es 
comme comme éétant les complications les plus tant les complications les plus 

inquiinquiéétantes pour les parents.tantes pour les parents.



DDééfis en soins palliatifs pfis en soins palliatifs péédiatriquesdiatriques

•• ÉÉvaluation valuation adadééquatequate de la douleur et des de la douleur et des 
symptômes.symptômes.

•• Choix appropriChoix appropriéé des traitements :des traitements :
SSéélection pharmacologique et voie dlection pharmacologique et voie d’’administration.administration.

Une grande imagination est nUne grande imagination est néécessairecessaire



La douleurLa douleur--mythes et rmythes et rééalitalitééss
en pen péédiatriediatrie

ÉÉtude Lancet 1988.tude Lancet 1988.
Nocicepteurs pNocicepteurs péériphriphéériques riques prpréésentssents in   in   
ututééroro ..
ÉÉtude de Toronto tude de Toronto –– vaccins.vaccins.
Douleur chez lDouleur chez l’’enfant encore souvent  enfant encore souvent  
nnéégliggligéée, sous estime, sous estiméée et sous traite et sous traitéée. e. 
Ce qui fait mal Ce qui fait mal àà un adulte fait aussi mal    un adulte fait aussi mal    
(sinon plus) (sinon plus) àà un enfant.un enfant.



La douleurLa douleur--mythes et rmythes et rééalitalitééss
en pen péédiatrie diatrie (suite)(suite)

Les Les nouveauxnouveaux--nnééss ne sentent pas la douleurne sentent pas la douleur
Les enfants oublient la douleur Les enfants oublient la douleur 
La douleur forme le caractLa douleur forme le caractèère re 
LL’’enfant ne pleure pas donc il nenfant ne pleure pas donc il n’’a pas de douleura pas de douleur
(attention : syndrome de l(attention : syndrome de l’’enfant trop sage = souffrance) enfant trop sage = souffrance) 
Les enfants ont moins mal que les adultes Les enfants ont moins mal que les adultes 
Il est risquIl est risquéé de donner des opiacde donner des opiacéés aux enfants s aux enfants 
(peur de d(peur de déépression respiratoire) pression respiratoire) 
La piqLa piqûûre est aussi douloureuse que la procre est aussi douloureuse que la procéédure dure 

Ces perceptions sont sans fondement.Ces perceptions sont sans fondement.



La douleurLa douleur--mythes et rmythes et rééalitalitééss
en pen péédiatrie diatrie (suite)(suite)

Obstacles majeurs au soulagement adObstacles majeurs au soulagement adééquat de la quat de la 
douleur en pdouleur en péédiatrie :diatrie :

DifficultDifficultéé dd’é’évaluation de la douleur en valuation de la douleur en 
ppéédiatrie,diatrie,
Ignorance de lIgnorance de l’’analganalgéésie et peur des effets sie et peur des effets 
secondaires,secondaires,
DifficultDifficultéés s àà changer nos habitudes de changer nos habitudes de 
prescriptionprescription dans la pratique courante.dans la pratique courante.



ÉÉchelles dchelles d’é’évaluation devaluation de
douleur pdouleur péédiatriquediatrique

•• Enfants âgEnfants âgéés de plus de 6 anss de plus de 6 ans
•• →→ Auto Auto éévaluation.valuation.
•• LL’’enfant enfant éévalue luivalue lui--même sa douleur.même sa douleur.
•• Explications adaptExplications adaptéées au niveau de la compres au niveau de la comprééhension hension 

de lde l’’enfant.enfant.
•• ÉÉchelle visuelle analogique (EVA).chelle visuelle analogique (EVA).
•• ÉÉchelle des 6 visages.chelle des 6 visages.
•• ÉÉchelle de Poker chip (jetons).chelle de Poker chip (jetons).
•• Localisation de la douleur sur schLocalisation de la douleur sur schééma.ma.
•• NB : Lors du suivi, lNB : Lors du suivi, l’’auto auto éévaluation doit être rvaluation doit être rééalisaliséée e 

de prde prééfféérence avec la même rence avec la même ééchelle.chelle.



ÉÉchelle visuelle analogiquechelle visuelle analogique

•• Outil dOutil d’’auto auto éévaluation de rvaluation de rééfféérence dans cette classe drence dans cette classe d’’âge.âge.
•• ÉÉchelle verticale :chelle verticale :

1010

ouou

00

On demande On demande àà ll’’enfant de placer le doigt aussi haut que sa enfant de placer le doigt aussi haut que sa 
douleur est grande. douleur est grande. 



ÉÉchelle des 6 visageschelle des 6 visages



ÉÉchelle de Poker chip (jetons)chelle de Poker chip (jetons)

Chaque jeton reprChaque jeton repréésente un morceau de douleur.sente un morceau de douleur.

«« prends autant de jetons que tu as malprends autant de jetons que tu as mal »»





ÉÉchelles dchelles d’é’évaluation devaluation de
douleur pdouleur péédiatriquediatrique

•• Instruments de mesures spInstruments de mesures spéécifiques cifiques ‘‘objectivesobjectives’’, , 
diffdifféérentes selon lrentes selon l’’âge de lâge de l ’’enfant et denfant et dééveloppement veloppement 
psychomoteur.psychomoteur.

•• En bas âge, En bas âge, éévaluation basvaluation baséée sur parame sur paramèètres tres 
comportementaux (mais attention comportementaux (mais attention ‘‘pleurspleurs--criscris’’ sont de sont de 
mauvais indicateurs de douleur.mauvais indicateurs de douleur.

•• ButsButs--confirmation de la douleur :confirmation de la douleur :
•• ApprAppréécier intensitcier intensitéé douleur,douleur,
•• DDééterminer moyens antalgiques,terminer moyens antalgiques,
•• ÉÉvaluer efficacitvaluer efficacitéé du traitement et adapter ce du traitement et adapter ce 

traitement (continuittraitement (continuitéé objective).objective).



ÉÉchelles dchelles d’é’évaluation devaluation de
douleur pdouleur péédiatriquediatrique

Enfants de 4 Enfants de 4 àà 6 ans :6 ans :
-- Auto Auto éévaluation peut être tentvaluation peut être tentéée par enfant e par enfant 

(ou par soignant exp(ou par soignant expéérimentrimentéé).).
-- Utiliser EVA conjointement Utiliser EVA conjointement àà un autre outil un autre outil 

dd’’auto auto éévaluation.valuation.
-- Scores obtenus doivent Scores obtenus doivent ‘‘concorderconcorder’’ pour être pour être 

valides.valides.
-- Localisation sur un schLocalisation sur un schééma plus ou moins valide.ma plus ou moins valide.
-- HHééttééro ro éévaluation.valuation.



ÉÉchelles dchelles d’é’évaluation devaluation de
douleur pdouleur péédiatriquediatrique

•• Enfants de moins de 4 ans ou enfant dEnfants de moins de 4 ans ou enfant déémuni de moyens de muni de moyens de 
communication suffisants.communication suffisants.

•• Observation de son comportement (Observation de son comportement (hhééttééroroéévaluationvaluation).).
•• Outils fondOutils fondéés sur ls sur l’’association de comportements les plus association de comportements les plus 

indicateurs de douleur connus actuellement.indicateurs de douleur connus actuellement.
•• Il nIl n’’y a pas de comportement absolument spy a pas de comportement absolument spéécifique de la cifique de la 

douleur.douleur.
•• LL’’absence de ces comportements ne signifie pas labsence de ces comportements ne signifie pas l’’absence absence 

de douleur.de douleur.
•• Douleur Douleur biphasiquebiphasique ::

–– 11èère phase : expression dre phase : expression d’’une dune déétresse comportementale,tresse comportementale,
–– 2e phase : diminution progressive des activit2e phase : diminution progressive des activitéés de s de 

ll’’enfant.enfant.



ÉÉchelles chelles ‘’‘’hhééttééro ro éévaluationvaluation’’’’
validvalidééeses

ÉÉchelle Amielchelle Amiel--Tison inversTison inverséée (1 mois e (1 mois àà 3 ans).3 ans).
ÉÉchelle OPS (objective pain chelle OPS (objective pain scalescale ((> 2 mois).> 2 mois).
ÉÉchelle CHEOPS (chelle CHEOPS (childrenchildren’’ss HospitalHospital of of easterneastern
Ontario pain Ontario pain scalescale) (1 ) (1 àà 6 ans).6 ans).
ÉÉchelle DEGR(>2 ans).chelle DEGR(>2 ans).
ÉÉchelle NFCS (chelle NFCS (neonatalneonatal facial facial codingcoding system) system) 
(0(0--18 mois).18 mois).



NFCS NFCS -- NeonatalNeonatal Facial Facial 
CodingCoding SystemSystem

0 = absence0 = absence
1 = pr1 = préésencesence

Seuil  = 1/4Seuil  = 1/4



InterprInterpréétation des outils tation des outils 
dd’é’évaluationvaluation

Type de douleur 
 

EVA 
 

Jetons  
(nombre) 

 
6 visages

 
Douleur légère 

 
1 à 3 

 
1 

 
2 

 
Douleur modérée 

 
3 à 5 

 
2 

 
4 

 
Douleur intense 

 
5 à 7 

 
3 

 
6 

 
Douleur très intense 

 
plus de 7 

 
4 

 
8 ou 10 

Seuil d’interprétation 
thérapeutique 

 
3/10 

 
2 

 
4 

 
Seuils des autres échelles 
CHEOPS 9/13 OPS 3/10       Amiel-Tison inversé 5/10 
DEGR 10 /40 NFCS 1/4 



InterprInterpréétation des scorestation des scores

•• Douleur lDouleur lééggèère vs modre vs modéérréée vs intense.e vs intense.
•• But de diminuer score < 3/10 sur EVA et/ou But de diminuer score < 3/10 sur EVA et/ou 

permettre un retour aux activitpermettre un retour aux activitéés de base.s de base.
•• But dBut d’’adapter rapidement le traitement en adapter rapidement le traitement en 

fonction de la douleur rfonction de la douleur réésiduelle.siduelle.



Causes de douleur chez lCauses de douleur chez l’’enfantenfant

-- Maladie :Maladie :
* Leuc* Leucéémie: douleurs osseuses,mie: douleurs osseuses,
* Tumeur c* Tumeur céérréébrale: cbrale: cééphalphaléées.es.

-- ReliReliéée aux traitements :e aux traitements :
* Chimioth* Chimiothéérapie (rapie (mucositemucosite, neuropathies)., neuropathies).

-- ReliReliéée aux proce aux procéédures :dures :
* Ponction veineuses * Ponction veineuses -- injections IV ou IM,injections IV ou IM,
* Tubes (TNG, O* Tubes (TNG, O22 lunettes ou masque, lunettes ou masque, foleyfoley).).

-- DDéébilitation :bilitation :
* Plaies de pression,* Plaies de pression,
* Contractures.* Contractures.



Causes de douleur chez lCauses de douleur chez l’’enfant enfant 
(suite)(suite)

Facteurs Facteurs influeninfluenççantsants ::
* Fi* Fièèvre,vre,
* Naus* Nauséées, vomissements,es, vomissements,
* Anxi* Anxiééttéé –– peur,peur,
* Attitude parentale,* Attitude parentale,
* Douleur * Douleur ‘‘antantéérieurerieure’’..



RRèègles de base gles de base –– traitementtraitement
de la douleurde la douleur

-- Ce qui fait mal Ce qui fait mal àà un adulte fait autant mal un adulte fait autant mal àà un enfant.un enfant.
-- DDééfinition: expfinition: expéérience personnelle et rience personnelle et éémotionnelle dmotionnelle dééplaisante plaisante 

associassociéée e àà un dommage (actuel ou potentiel) tissulaire un dommage (actuel ou potentiel) tissulaire 
modifimodifiéé par facteurs environnementaux, sociaux, culturels et par facteurs environnementaux, sociaux, culturels et 
psychologiques.psychologiques.

-- Concept de douleur Concept de douleur ‘‘totaletotale’’ (douleur physique et (douleur physique et 
psychologique).psychologique).

-- Meilleur traitement = combinaison de diffMeilleur traitement = combinaison de difféérentes approches rentes approches 
pharmacologiques et psychologiques.pharmacologiques et psychologiques.

-- Enfant beaucoup plus rEnfant beaucoup plus rééceptif que lceptif que l’’adulte aux techniques de adulte aux techniques de 
distraction.distraction.



RRèègles de gles de basebase––traitementtraitement
de la douleurde la douleur (suite)(suite)

-- Traitement Traitement ‘’‘’totaltotal’’’’ de la douleur.de la douleur.
-- Approche pharmacologique.Approche pharmacologique.
-- Approche psychologique.Approche psychologique.

*Techniques de distraction,*Techniques de distraction,
*Relaxation, hypnose,*Relaxation, hypnose,
*Musicoth*Musicothéérapie, zoothrapie, zoothéérapie.rapie.

-- PhysiothPhysiothéérapie.rapie.
-- Massage, acuponcture.Massage, acuponcture.
-- RadiothRadiothéérapie rapie –– chimiothchimiothéérapie.rapie.
-- Infiltration Infiltration -- ‘‘blocsblocs’’ -- procprocéédures dures neuroablativesneuroablatives..



DDééfis en soins palliatifs pfis en soins palliatifs péédiatriquesdiatriques

•• ÉÉvaluation valuation adadééquatequate de la douleur et des de la douleur et des 
symptômes.symptômes.

•• Choix appropriChoix appropriéé des traitements :des traitements :
SSéélection pharmacologique et voie dlection pharmacologique et voie d’’administration.administration.

Une grande imagination est nUne grande imagination est néécessaire.cessaire.



Amélie

• Difficulté à prendre son mogadon et 
lactulose(goût,quantité).

• Sécrétions (IVRS vs mogadon ?).
• Trouble de déglutition(thicken up).
• Amélioration significative de l’irritabilité et du 

sommeil.
• Inconfort intermittent soulagé par Advil et 

acétaminophène mais ++ diff à prendre po.
• Pas de gavage…



Voies dVoies d’’administrationadministration

VOIE ORALE (de choix)VOIE ORALE (de choix)
•• DIFFICULTDIFFICULTÉÉS RENCONTRS RENCONTRÉÉES :               ES :               

–– DisponibilitDisponibilitéés commerciales,s commerciales,
–– GoGoûût,t,
–– Nombre de prises.Nombre de prises.

•• TRUCS :  (être imaginatif)TRUCS :  (être imaginatif)
–– Magistrales:  solutions ou suspensions orales,Magistrales:  solutions ou suspensions orales,
–– Utiliser la solution pour voie parentUtiliser la solution pour voie parentéérale,rale,
–– Ouvrir les capsules ou fabriquer des capsules Ouvrir les capsules ou fabriquer des capsules àà

ouvrir.ouvrir.



Voies dVoies d’’administrationadministration
(suite)(suite)

VOIE SUBLINGUALE ET BUCCALEVOIE SUBLINGUALE ET BUCCALE
TRANSMUQUEUSETRANSMUQUEUSE

–– Co ou Co ou solnsoln concentrconcentréée (ide (idééalement < 0,3 ml),alement < 0,3 ml),
–– Voie buccale Voie buccale transmuqueusetransmuqueuse + facile que S.L. + facile que S.L. 

chez jeunes enfants.chez jeunes enfants.

VOIE NASOVOIE NASO--GASTRIQUEGASTRIQUE
---- Si tube en place et bien tolSi tube en place et bien toléérréé..



Voies dVoies d’’administrationadministration
(suite)(suite)

VOIE INTRAVOIE INTRA--GAVAGE (ou GAVAGE (ou stomiestomie) :) :
–– MMéédicaments en liquide de prdicaments en liquide de prééfféérence,rence,
–– Diluer les comprimDiluer les compriméés s éécrascraséés,s,
–– Diluer la poudre des capsules,Diluer la poudre des capsules,
–– Granules (ex:  MGranules (ex:  M--EslonEslon, , HydromorphHydromorph ContinContin, , 

PrPréévacidvacid, , etcetc).).



Voies dVoies d’’administrationadministration
(suite)(suite)

VOIE RECTALEVOIE RECTALE
–– ÀÀ ééviter mais si tolviter mais si toléérréée demeure une bonne e demeure une bonne 

voie,voie,
–– CI:  CI:  thrombocytopthrombocytopéénienie et neutropet neutropéénie,nie,
–– MMéédicament en solution (vol. max 10dicament en solution (vol. max 10--25 ml) 25 ml) 

ex : ex : acacéétaminophtaminophèènene, ibuprof, ibuprofèène, ne, acac. . valproiquevalproique, , carbamazcarbamazéépinepine, etc., etc.

MatMatéériel : seringue et un tube de gavage no5riel : seringue et un tube de gavage no5



Voies dVoies d’’administrationadministration
(suite)(suite)

VOIE S.C. ET I.V.VOIE S.C. ET I.V.
–– Intermittente vs continue,Intermittente vs continue,
–– max 1 ml/h max 1 ml/h (ad 2 ml/h selon âge et cachexie)(ad 2 ml/h selon âge et cachexie)

entredoseentredose = dose par heure= dose par heure
–– Papillon 25 ou 27, Papillon 25 ou 27, InsuflonInsuflon, , CathlonCathlon (n(nééonatalogie),onatalogie),
–– PorthPorth--aa--cathcath (client(clientèèle oncologique), ligne centrale ou le oncologique), ligne centrale ou 

ppéériphriphéérique,rique,
–– TrTrèès utile:  s utile:  EmlaEmla, , AmetopAmetop, , MaxilMaxilèènene..



MMéédicamentsdicaments

•• < 3 mois:  client< 3 mois:  clientèèle particulile particulièère,re,
•• Dose maximale = dose adulte,Dose maximale = dose adulte,
•• 12 ans et/ou 40 kg = dose adulte,12 ans et/ou 40 kg = dose adulte,
•• SSéélection des mlection des méédicaments :dicaments :

–– PharmacothPharmacothéérapie prapie péédiatrique moins bien documentdiatrique moins bien documentéée e 
que chez lque chez l ’’adulte,adulte,

–– TxTx selon expselon expéérience clinique de la pratique prience clinique de la pratique péédiatrique diatrique 
ggéénnéérale rale ETET des soins palliatifs adultes.des soins palliatifs adultes.



AnalgAnalgéésiquessiques

•• AcAcéétaminophtaminophèènene :  10:  10--15 mg/kg/dose15 mg/kg/dose
–– max 65mg/kg/jour long terme,max 65mg/kg/jour long terme,
–– max 90 mg/kg/jour court terme.max 90 mg/kg/jour court terme.

•• AINSAINS
IbuprofIbuprofèène 4ne 4--10 mg/kg/dose q 610 mg/kg/dose q 6--8 h  8 h  NaproxNaproxèènene 55--7 7 
mg/kg/dose q 8mg/kg/dose q 8--12 h,12 h,
Effets secondaires significatifs (Effets secondaires significatifs (thrombocytopthrombocytopéénienie,    ,    
saignements).saignements).



AnalgAnalgéésiquessiques (suite)(suite)

OPIACOPIACÉÉSS
< 3 ans :  risque + < 3 ans :  risque + éélevlevéé de dde déépression respiratoire.pression respiratoire.
•• CodCodééine : ine : 

–– 0.50.5--1 mg/kg/dose q 41 mg/kg/dose q 4--6 hrs,6 hrs,
–– CodCodééine ine ContinContin :  :  50 mg/50 mg/coco: non s: non séécable,cable,

100,150,200 mg/100,150,200 mg/coco: s: séécable,cable,

–– Constipation, No, intolConstipation, No, intoléérance Grance G--I,I,
–– Dose plafond.Dose plafond.



AnalgAnalgéésiquessiques (suite)(suite)

•• Morphine,Morphine,
•• HydromorphoneHydromorphone,,
•• FentanylFentanyl,,

•• OxycodoneOxycodone, M, Mééthadone :  thadone :  
expexpéérience prience péédiatrique limitdiatrique limitéée.e.



AnalgAnalgéésiquessiques (suite)(suite)

MORPHINE :MORPHINE :
•• PO/IR :  0,2PO/IR :  0,2--0,5 mg/kg/dose q 4 hrs0,5 mg/kg/dose q 4 hrs
•• SC :  0,05SC :  0,05--0,2 mg/kg/dose q 4 hrs0,2 mg/kg/dose q 4 hrs
•• IV :  0,05IV :  0,05--0,2 mg/kg/dose q 20,2 mg/kg/dose q 2--4 hrs4 hrs
•• PO longue action :  0,3PO longue action :  0,3--0,9 mg/kg/dose q 12 hrs (de choix)0,9 mg/kg/dose q 12 hrs (de choix)
•• PIVCPIVC--PSCC :  0,01PSCC :  0,01--0,06 mg/kg/0,06 mg/kg/hrhr

–– Enfants Enfants ééliminent parfois plus rapidement que adultesliminent parfois plus rapidement que adultes
–– Pas de dose plafondPas de dose plafond
–– Capsules Capsules àà ouvrir  (Mouvrir  (M--EslonEslon, , HydromorphHydromorph ContinContin))



AnalgAnalgéésiquessiques (suite)(suite)

FENTANYL (FENTANYL (DuragDuragéésicsic) :) :
-- Lorsque douleur stabilisLorsque douleur stabiliséée,e,
-- 1/4, 1/3, 1/2 timbre avec 1/4, 1/3, 1/2 timbre avec TegadermTegaderm ou ou OpsiteOpsite..



CoCo--AnalgAnalgéésiquessiques

•• AINS:  douleurs osseuses, inflammatoiresAINS:  douleurs osseuses, inflammatoires
CorticoCortico:  hypertension intracrânienne, :  hypertension intracrânienne, 
antiantiéémméétique,   fatigue,    apptique,   fatigue,    appéétittit

•• Relaxants musculaires (spasmes) :  Relaxants musculaires (spasmes) :  RivotrilRivotril, , 
BaclofenBaclofen..



CoCo--AnalgAnalgéésiques siques (suite)(suite)

•• Douleurs Douleurs neuropathiquesneuropathiques ::
–– AmitriptylineAmitriptyline ((ÉÉlavillavil),),
–– CarbamazCarbamazéépinepine ((TTéégrgréétoltol),),
–– GabapentinGabapentin ((NeurontinNeurontin) :  1er choix,) :  1er choix,
–– PregabalinePregabaline ((LyricaLyrica) :  > 18 ans.) :  > 18 ans.



AnxiAnxiééttéé--AgitationAgitation

•• LorazLorazéépampam ((AtivanAtivan) :  ) :  PO, SL, BUCCALE, IR, SC, IVPO, SL, BUCCALE, IR, SC, IV

•• ClonazepamClonazepam ((RivotrilRivotril) :  ) :  PO, SL, IRPO, SL, IR

•• DiazepamDiazepam (Valium) :   (Valium) :   PO, IR, IVPO, IR, IV

•• MidazolamMidazolam ((VersedVersed) :  ) :  PO,  BUCCALE, IN, IR, SC, IVPO,  BUCCALE, IN, IR, SC, IV

•• HydroxyzineHydroxyzine ((AtaraxAtarax) :  ) :  PO, SCPO, SC

•• MMééthotrimthotrimééprazineprazine ((NozinanNozinan) :  ) :  PO, SC (PO, SC (irritant),  irritant),  IVIV
PO :  0,25 mg/kg/j (PO :  0,25 mg/kg/j (bidbid--tidtid) (max:  40 mg/j)) (max:  40 mg/j)
IV :  0,0625IV :  0,0625--0,125 mg/kg/j (0,125 mg/kg/j (bidbid--tidtid))

N.B. :   Stimulation paradoxale avec les N.B. :   Stimulation paradoxale avec les benzobenzo



Anticonvulsivants Anticonvulsivants (suite)(suite)

ConsidConsidéérer rer txtx dd’’entretien selon entretien selon éévolution :volution :
–– CarbamazCarbamazéépinepine ((TTéégrgréétoltol),),
–– PhPhéénytoinenytoine ((DilantinDilantin),),
–– AcAc. . ValproiqueValproique ((DepakeneDepakene, , EpivalEpival) ,) ,
–– PhPhéénobarbital.nobarbital.

•• Interactions mInteractions méédicamenteuses +++dicamenteuses +++
•• Voie orale.Voie orale.
•• Voie I.R. :  même dose que voie oraleVoie I.R. :  même dose que voie orale

–– CarbamazCarbamazéépinepine ((suspsusp. ou . ou coco éécrascraséé dans capsule),dans capsule),
–– AcAc. . valproiquevalproique (sirop),(sirop),
–– PhPhéénobarbital (solution injectable).nobarbital (solution injectable).



Embarras bronchiqueEmbarras bronchique

•• Maladies neuromusculaires, tumeurs tronc cMaladies neuromusculaires, tumeurs tronc céérréébral, bral, 
paralysies cparalysies céérréébrales sbrales séévvèères. res. 

•• RobinulRobinul :  1 er choix:  1 er choix
–– PO:   utiliser la solution parentPO:   utiliser la solution parentééralerale

4040--100 100 mcgmcg/kg/dose TID/kg/dose TID--QID,QID,
–– S.C, I.V.:  4S.C, I.V.:  4--10 10 mcgmcg/kg/dose (max 2 mg/dose) q 3/kg/dose (max 2 mg/dose) q 3--4 hrs.4 hrs.

•• Scopolamine :Scopolamine :
–– Enfants + sensibles aux effets indEnfants + sensibles aux effets indéésirables,sirables,
–– S.C., I.V.:  6 S.C., I.V.:  6 mcgmcg/kg/dose (max 0,3 mg/dose) q 6/kg/dose (max 0,3 mg/dose) q 6--8 hrs,8 hrs,
–– TransdermTransderm--V: > 12 ans: 1 timbre q 3 jrs.V: > 12 ans: 1 timbre q 3 jrs.



DyspnDyspnééee

•• Confort (OConfort (O22,   ,   éélever tête lit, succion douce).lever tête lit, succion douce).
•• OpiacOpiacéés.s.
•• Anxiolytiques:Anxiolytiques:

–– midazolammidazolam, , lorazepamlorazepam,,
–– dose souvent + dose souvent + éélevlevéée que adulte,e que adulte,
–– toltoléérance rapide rance rapide àà ll ’’effet seffet séédatif,datif,
–– attention stimulation paradoxale.attention stimulation paradoxale.

•• NouveauxNouveaux--nnéés/nourrissons et s/nourrissons et «« gaspinggasping »» ::
-- anxiolytique,anxiolytique,
-- rrééassurance aux parents.assurance aux parents.



DyspnDyspnééee

•• Protocole de dProtocole de déétresse respiratoire (ou tresse respiratoire (ou 
hhéémorragie ou douleur incontrôlable).morragie ou douleur incontrôlable).

•• AdaptAdaptéé du protocole de ddu protocole de déétresse respiratoire tresse respiratoire 
de la MMS :de la MMS :
11èèrere injinj. :  . :  MidazolamMidazolam SC/IV,SC/IV,
22èè injinj. :  Morphine. :  Morphine ((ou même opiacou même opiacéé que lque l ’’enfantenfant rereççoit oit 

ééquivalent quivalent àà ll ’’entreentre--dose)dose) avec avec RobinulRobinul ou Scopolamine ou Scopolamine 
(facultatif).(facultatif).



SialorrhSialorrhééee

•• Cesser Cesser NitrazNitrazéépampam ((MogadonMogadon) si possible.) si possible.
•• GlycopyrrolateGlycopyrrolate ((RobinulRobinul).).
•• Scopolamine en timbre (Scopolamine en timbre (TransdermTransderm--V):  > 12 ans.V):  > 12 ans.
•• IpratropiumIpratropium ((AtroventAtrovent) ) inhinh ::

–– S.L.,  transS.L.,  trans--muqueuse buccale,muqueuse buccale,
–– 11--2 inhalations QID,2 inhalations QID,
–– durduréée de d ’’action:  2action:  2--8 hrs,8 hrs,
–– ééviter contact avec les yeux:  risque de glaucome aigu,viter contact avec les yeux:  risque de glaucome aigu,
–– C.I. si allergie aux arachides et ou soya (C.I. si allergie aux arachides et ou soya (inhinh. seulement).. seulement).

•• Atropine  gouttes ophtalmiques 1% :Atropine  gouttes ophtalmiques 1% :
–– S.L.:  dS.L.:  déébuter avec 1 buter avec 1 gttegtte bidbid,,
–– durduréée de d ’’action courteaction courte .    



LaxatifsLaxatifs

ColaceColace liquideliquide
Huile minHuile minéérale, rale, AgarolAgarol GOGOÛÛT !T !
Lait de magnLait de magnéésiesie

ColaceColace capsulecapsule
LansoylLansoyl
LactuloseLactulose
SenokotSenokot:: comprimcompriméé, granules (cacao et vanille), liquide (cacao et , granules (cacao et vanille), liquide (cacao et 

chocolat), suppositoirechocolat), suppositoire

GlysennidGlysennid:: comprimcompriméé plus petitplus petit



Laxatifs Laxatifs (suite)(suite)

•• Huile minHuile minééralerale
-- dans le gruaudans le gruau
-- dans jusdans jus

•• Lait de magnLait de magnéésiesie
-- ajouter 1 ajouter 1 àà 2 c. 2 c. àà ththéé de de tangtang
-- ajouter 1 ajouter 1 àà 2 c. 2 c. àà ththéé de Nestlde Nestléé Quick (Quick (chocochoco ou fraise)ou fraise)
-- faire un frappfaire un frappéé :  cr:  crèème glacme glacéée, lait de magne, lait de magnéésie et sirop desie et sirop de
chocolatchocolat

-- dans le lait avec des cdans le lait avec des céérrééales givrales givrééeses
•• LactuloseLactulose

-- dans le gruaudans le gruau
-- dans les cdans les céérrééales froides comme ales froides comme éédulcorantdulcorant
-- dans le dans le KoolKool--AidAid non sucrnon sucréé
-- breuvages :  breuvages :  -- lait, cacao, vanille, lactuloselait, cacao, vanille, lactulose

-- lait, fraises, lactuloselait, fraises, lactulose



AntinausAntinausééeuxeux

•• ÀÀ ééviter :  REPviter :  REP
halophalopééridol (ridol (HaldolHaldol))
metoclopramidemetoclopramide ((MaxeranMaxeran))
prochlorpprochlorpéérazinerazine ((StStéémméétiltil))

•• ÀÀ suggsuggéérer :rer :
DompDompééridoneridone ((MotiliumMotilium))
OndansetronOndansetron ((ZofranZofran):  q 6):  q 6--8 h (solution, 8 h (solution, coco, , coco ODT, ODT, injinj))
GranisetronGranisetron ((KytrilKytril):  q 8 h ():  q 8 h (coco, , injinj))
DimenhydrinateDimenhydrinate ((GravolGravol))
LorazLorazéépampam ((AtivanAtivan))



Protection gastroProtection gastro--intestinaleintestinale

•• RanitidineRanitidine (Zantac)(Zantac)
–– Solution orale disponibleSolution orale disponible
–– 22--4 mg/kg/jour (BID)4 mg/kg/jour (BID)

•• OmOmééprazoleprazole ((LosecLosec))
–– Recette pour solution orale contient Bic. Na:  goRecette pour solution orale contient Bic. Na:  goûût !t !
–– Dose:  < 2 ans :  1 mg/kg IDDose:  < 2 ans :  1 mg/kg ID

> 2 ans :  < 20 kg :  10 mg ID> 2 ans :  < 20 kg :  10 mg ID
> 20 kg :  20 mg ID> 20 kg :  20 mg ID



Protection gastroProtection gastro--intestinaleintestinale
(suite)(suite)

•• LansoprazoleLansoprazole ((PrPréévacidvacid))
–– Capsule Capsule àà ouvrir  (< 1 an: ouvrir  (< 1 an: ééviter granules)viter granules)
–– Recette solution orale contient Bic. Na :  goRecette solution orale contient Bic. Na :  goûût !t !
–– Dose :  > 3 mois :   < 10 kg :  7,5 mg IDDose :  > 3 mois :   < 10 kg :  7,5 mg ID

1010--30 kg :  15 mg ID30 kg :  15 mg ID
> 30 kg :  30 mg ID> 30 kg :  30 mg ID



Amélie

• Suggestions?



Amélie

• Difficulté à prendre son mogadon et 
lactulose(goût,quantité)

• Sécrétions (IVRS vs mogadon ?)
• Trouble de déglutition(thicken up)
• Amélioration significative de l’irritabilité et du 

sommeil
• Inconfort intermittent soulagé par Advil et 

acétaminophène mais ++ diff à prendre po
• Pas de gavage…



Amélie

• Changement du mogadon pour du rivotril
– 0,1mg/cc 
– Débutons avec 0.1 mg po bid

• Thicken up pour épaissir liquides et 
lactulose

• Suppositoire de dulcolax aux 2-3 jours
• Advil ou acétaminophène par voie IR



Amélie

• Amélioration significative dans les 
semaines suivantes
– Pas de sécrétions
– Confortable
– Les parents peuvent la sortir en poussette et 

même aller en voiture
– Elle prend bien ses purées et liquides épaissis



Amélie

• Plusieurs visites de l’infirmière du CLSC.
• Ajustement du rivotril tid via MD famille. 
• Lait changé pour du Nutren avec 

fibres(nutritioniste).
• Siège de voiture ajusté (ergo).
• Visite de la travailleuse sociale.



Amélie

• 2 mois plus tard.
• Plus hypotonique et roucoule un peu plus 

aux boires.
• Episode d’hyperthermie et difficultés 

respiratoires,dyspnée…
• Suspicion de pneumonie d’aspiration.
• Composante de bronchospasme.
• Irritable et myoclonies.



Amélie

• Tentative d’antibiotique po (cefzil).
• Succion à domicile et 0xygène pour confort.
• Ventolin et atrovent en nébulisation.
• Toujours pas de gavages.
• Rivotril augmenté un peu. 
• Médications au domicile (morphine et 

protocole de détresse et insuflon).



GavagesGavages……

•• TNG vs TNG vs gastrostomiegastrostomie..
•• Quel est lQuel est l’’objectif nutritionnel?objectif nutritionnel?
•• PeutPeut--on cesser?on cesser?
•• PleurePleure--tt--il de faim?il de faim?
•• Mourir de faim?Mourir de faim?



Amélie

• Fréquences des visites des infirmières 
augmente et visites de l’inhalothérapeute. 

• Communications fréquentes avec MD 
famille et moi-même.

• Elle surmonte cette épreuve !
• Elle fête Noël en famille.



Amélie

L’oxygène est continuée la nuit
ventolin et atrovent continués Bid (et ajout 
de pulmicort).
Ses parents lui achètent un lit de princesse     
rose.
Elle refait de la température et chigne
Dx otite …



Amélie

• Tentative de biaxin…pas de succès.
• Tentative de cefzil… pas mieux.
• Détérioration pulmonaire associée…
• Plus de sécrétions….
• S’étouffe plus et mange très peu.



Amélie

• Tentative de cipro.
• Robinul au HS.
• Et elle s’améliore!…
• Apparition de petites crises convulsives        

partielles 3 semaines plus tard.



Amélie

• Dépakène IR et rivotril ajusté.
• Pas de récidive mais détérioration 

pulmonaire significative…aspiration.
• Ne s’alimente plus.
• Dyspnéique(morphine transmuqueux).
• Sécrétions.
• N’est plus capable de prendre meds po…



Amélie

• Insuflon.
• Ativan q 6 hrs et morphine sc q 4 hrs et entre-

doses.
• Robinul sc.
• Protocole de détresse ajusté.
• Enseignement aux parents.
• Plusieurs visite des infirmières et MD.
• Parents se sentent confiants



Amélie

• 3 jours plus tard elle décède dans son lit de 
princesse entre ses parents assoupis…



Le rôle infirmier
• Évaluation des besoins au quotidien.
• Contrôle des symptômes , efficacité des  traitements.
• Gestion des problèmes :

– Équipements, matériel.
• Support aux parents :

– Psychologique(quoi dire à l’enfant),
– Ressources,
– Enseignement.

• Décès et suivi de deuil.



Éléments essentiels pour la 
réussite de soins palliatifs 
pédiatriques à domicile

• Organisation.
• Collaboration et communication :

– Plan  de traitement,
– Lettre de non –réanimation,
– Soutien téléphonique PRN.

• Enseignement :
– Parents,
– Intervenants.



Éléments essentiels pour la 
réussite de soins palliatifs 
pédiatriques à domicile

• Anticipation des problèmes et moyens 
disponibles pour contrôler.

• Soutien 24/7 ESSENTIEL :
– Infirmier, 
– Médical,
– Parents…

• Billet de réadmission PRN.



Conclusion

• Les parents nous expriment à quel point ils 
ont eu le sentiment d’avoir tout fait pour 
leur enfant, de lui avoir donné le meilleur, 
de lui avoir démontré leur amour et ils ont 
pu ainsi apprivoiser en sorte leur douleur….



Bibliographie

• Oxford textbook of palliative care for children, 
edited by Ann Goldman,Richard Hain and 
Stephen Liben, 2006.

• Les soins palliatifs pédiatriques, sous la direction 
de Nago Humbert, éditions de l’hôpital Ste-
Justine, 2004.

• Palliative Care for infants, children,and
adolescents,a practical handbook, Johns Hopkins 
university press, 2004.


	Les soins palliatifs pédiatriques à domicile
	A l`hôpital ou à la maison ?
	Le retour
	Le rôle précieux des parents
	Le rôle précieux des parents
	Avantages des soins palliatifs pédiatriques à domicile
	Avantages des soins palliatifs pédiatriques à domicile
	Avantages des soins palliatifs pédiatriques à domicile
	Soins palliatifs pédiatriques à domicile
	Soins palliatifs pédiatriques à domicile
	Le retour
	Équipe multi pédiatrique?...Plutôt rare…
	L’expertise est très variable…
	Au Québec
	Il n’y a pas de vrais « experts »
	L’équipe multi pédiatrique….
	La clé du succès
	Amélie
	Amélie
	Amélie
	Amélie
	Amélie
	Les spécificités pédiatriques en soins palliatifs
	L’enfant n’est pas unadulte en miniature
	Du curatif au palliatif
	Principaux problèmes rencontrés
	La douleur réfractaire, les convulsions et la dyspnée terminale sont considérées comme étant les complications les plus inqui
	Défis en soins palliatifs pédiatriques
	La douleur-mythes et réalitésen pédiatrie
	La douleur-mythes et réalitésen pédiatrie (suite)
	La douleur-mythes et réalitésen pédiatrie (suite)
	Échelles d’évaluation dedouleur pédiatrique
	Échelle visuelle analogique
	Échelle des 6 visages
	Échelle de Poker chip (jetons)
	Échelles d’évaluation dedouleur pédiatrique
	Échelles d’évaluation dedouleur pédiatrique
	Échelles d’évaluation dedouleur pédiatrique
	Échelles ‘’hétéro évaluation’’ validées
	Interprétation des scores
	Causes de douleur chez l’enfant
	Causes de douleur chez l’enfant 
	Règles de base – traitementde la douleur
	Règles de base–traitementde la douleur (suite)
	Défis en soins palliatifs pédiatriques
	Amélie
	Voies d’administration
	Voies d’administration(suite)
	Voies d’administration(suite)
	Voies d’administration(suite)
	Voies d’administration(suite)
	Médicaments
	Analgésiques
	Analgésiques (suite)
	Analgésiques (suite)
	Analgésiques (suite)
	Analgésiques (suite)
	Co-Analgésiques
	Co-Analgésiques (suite)
	Anxiété-Agitation
	Anticonvulsivants (suite)
	Embarras bronchique
	Dyspnée
	Dyspnée
	Sialorrhée
	Laxatifs
	Laxatifs (suite)
	Antinauséeux
	Protection gastro-intestinale
	Protection gastro-intestinale(suite)
	Amélie
	Amélie
	Amélie
	Amélie
	Amélie
	Amélie
	Amélie
	Gavages…
	Amélie
	Amélie
	Amélie
	Amélie
	Amélie
	Amélie
	Amélie
	Le rôle infirmier
	Éléments essentiels pour la réussite de soins palliatifs pédiatriques à domicile
	Éléments essentiels pour la réussite de soins palliatifs pédiatriques à domicile
	Conclusion
	Bibliographie

