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• Acculturer des équipes pédiatriques 

• Sensibiliser les équipes de soins palliatifs

• S’assurer de la prise en charge de 

l’entourage

• Contribuer à la recherche clinique 

• Soutenir et former des professionnels et 

des bénévoles





Soins Palliatifs et Oncologie : le paradoxe

La recherche de la meilleure qualité de vie possible est l’objectif principal 

chez les patients qui décèdent de cancer.

Chez les adultes, la Haute Intensité des soins en fin de vie (HI-EOL Care) 

réduit la qualité de vie (QOL).

Chez les adultes, les Soins Palliatifs réduisent la Haute Intensité des soins en 

fin de vie  (HI-EOL Care) et améliorent la qualité de vie (QOL).



Particularités pédiatriques et jeunes adultes (AJA)

Population pédiatrique et AJA : 0 - 25 ans

Les traitements sont intensifs

La communication avec les patients / familles est différente

Les résistances à la mise en place des soins palliatifs (« barriers ») sont 

différentes

La Haute Intensité des soins en fin de vie n’est PAS définie







Nos patients subissent une Haute Intensité de soins

et 29% de MI-EOL Care

Intubation ou ventilation   28%

RCP                                   3%

Hémodialyse                      2%

61% de HI-EOL Care

Chimiothérapie <14 jours    25%

≥1 admission en USI          34%

>1 admission en SAU           5%

>1 Hospitalisation               12%



Comparaison aux autres pays développés

Ontario (n=815)    HI-EOL Care 40.6%     [Kassam 2017]

Californie (n=3732)  HI-EOL Care 41.5%      [Johnston 2017]

Taiwan (n=1208)  HI-EOL Care ≥ 57%      [Tzuh Tang 2011]

Proportion de décès hospitaliers : 

Ontario 43% / Californie 63% / Taiwan 79%



Facteurs de risques de Haute Intensité des soins

Pathologie hématologique

Tumeur cérébrale

Complex chronic condition

Centre spécialisé

Défavorisation sociale 

HI-EOL Care OR ajustés 

2.09

--

1.60

1.70 

1.30 

MI-EOL Care OR ajustés 

1.56

1.55 

--

2.46 

--

Soins palliatifs 0.31 0.14 





Palliative Care Paradox, i.e. the less, the better 
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Méthodologie  et limites 

• Grand échantillon, puissance statistique inhabituelle.

• Proportion de décès non étudiés (6%)

• Question de la mortalité liée au traitement

• Définition de l’accès aux soins palliatifs

Etudes de codage avec biais possible (« up-coding »)

Soins palliatifs « généralistes » et « spécialisés »

• Pertinence des indicateurs / autonomie des patients 



Pensons nos recherches en fonction de nos objectifs 

et de ceux de nos patients

• Développement de critères adaptés à la pédiatrie (Ped HI-EOL)

• Mesure de symptômes rapportés par les patients (QOL, SSPedi) 

• Extension à d’autres spécialités pédiatriques (neuropédiatrie, cardiopédiatrie)

• Mesure de l’impact des soins palliatifs pédiatriques (étude 2018-2020)

• Définir les groupes à risque 

• Définir les objectifs de prise en charge / bonnes pratiques
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