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DÉCLARATION
DE CONFLITS D’INTÉRÊT RÉELS OU 
POTENTIELS



1. La transition des enfants atteints de cancer des soins curatifs aux soins palliatifs

2. Le vécu des parents à travers cette transition et les facteurs d’influence

3. Les bonnes pratiques et les pistes d’innovation

4. Le projet de recherche

PLAN
DE LA PRÉSENTATION



Au Québec, un enfant sur 400 est touché par le cancer avant l’âge de 15 ans

Environ 20% des enfants atteints de cancer ne survivent pas à la maladie

Il s’agit de la première cause de décès par maladie chez les enfants
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LA TRANSITION 
DES SOINS CURATIFS VERS LES SOINS 
PALLIATIFS
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La transition selon Meleis (2010)
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LA TRANSITION 
DES SOINS CURATIFS VERS LES SOINS 
PALLIATIFS

Cette transition se distingue

Adultes Autres enfants ayant une maladie 
chronique complexe

Enjeux légaux et éthiques liés à l’âge des
enfants

L’enfant reçoit des traitements actifs même
lors de la phase avancée de la maladie



BREF, LA TRANSITION…

Escamotée, 
voire absente Mal comprise

Source de 
deuil 

complexe



Au moment du 
diagnostic
• Adoption d’un 

rôle imposé 
(soignant)

• Perte de contrôle

Pendant la 
maladie
• Nombreuses 

pertes
• Multiples 

transitions
• Adaptation 

constante

Lors du pronostic
• Conflit interne : 

preserver la vie ou
libérer de la 
souffrance?

En fin de vie et au 
décès
• Démuni – laisser à 

eux-mêmes
• Anticipation
• Perte de l’identité 

parentale
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LE VÉCU DES PARENTS
ET LES FACTEURS D’INFLUENCE



Sentiments mitigés

• Espoir
• Abandon
• Responsabilité
• Impuissance et perte de 

contrôle

Qualité de la 
communication avec 

l’équipe soignante

• Discussion entourant la fin de 
vie tôt pendant le processus

• Accessibilité et disponibilité de 
l’équipe soignante en charge 
de l’enfant

• Chercher à comprendre leurs
perspectives et celles de leur
enfant

Changements de rôles et 
soutien social

• L’espace occupé par les rôles 
de soignants et de défenseurs 
des intérêts de leur enfant

• Le désir de reconnecter avec 
le role habituel de parent

• Le besoin de soutien
émotionnel, pratique et 
logistique
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LE VÉCU DES PARENTS
ET LES FACTEURS D’INFLUENCE

« L’ambigüité est humaine », Dr Samuele Renzi

La transition est ponctuée de choix importants, le lieu du décès p.ex.
• L’accompagnement de l’équipe soignante dans ces choix est essentiel

Le rôle parental est inévitablement affecté
• Les difficultés à assumer à la fois le rôle de parent et de soignant

La compréhension et l’interprétation de la maladie (des symptômes
p.ex.) est différente entre le parent et l’enfant

Les parents cherchent comment laisser une trace de leur enfant



En neuro-oncologie, l’équipe de soins palliatifs :

• Est impliquée tôt dans le processus :
• Les pronostics étant extrêmement réservés
• En fonction de l’évolution de la maladie

• Est un sujet sensible pour la famille
• Éviter leur implication dès le diagnostic – double choc
• L’équipe de la douleur

LE VÉCU DES PARENTS
ET LES FACTEURS D’INFLUENCE



LE VÉCU DES PARENTS
INFLUENCÉ PAR LES 
BONNES PRATIQUES DES
PROFESSIONNEL.LE.S



Interpréter l’espoir des parents comme une stratégie d’adaptation, et non du déni

Maintenir un lien avec l’équipe des soins curatifs et l’hôpital afin de prévenir le sentiment
d’abandon – principe de nonabandonment
• À Québec, l’oncologue poursuit son implication auprès de la famille même après la fin des

traitements curatifs

Impliquer l’équipe des soins palliatifs plus tôt pour favoriser la création du lien
• Tout en restant attentif à ne pas brusquer le système familial avec cette éventualité

Discuter des responsabilités que les parents souhaitent assumer et s’adapter en fonction de leurs
besoins changeants

BONNES PRATIQUES
ET PISTES D’INNOVATION
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Porter une attention particulière à la communication
• Communiquer clairement et de façon transparente
• Vulgariser l’information – remettre des documents écrits (capsules en préparation à Québec)
• Éviter de donner des informations contradictoires
• Préparer les parents à la fin de vie
• Discuter des options, des risques et des bénéfices

Aider les parents à retrouver le rôle parental habituel lors de la fin de vie

Offrir une écoute active et du soutien pratique (aide financière ou domestique p.ex.)

Référer vers des ressources pouvant offrir du soutien (des groupes pour parents endeuillés, p.ex.)

BONNES PRATIQUES
ET PISTES D’INNOVATION
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Créer des souvenirs heureux
• Offrir des activités familiales, p.ex.

« J’écoute beaucoup le vécu des parents. 
Ce sont eux qui nous guident. 
Ce sont eux, les capitaines » 

- Dre Valérie Larouche, oncologue pédiatre

BONNES PRATIQUES
ET PISTES D’INNOVATION
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CES CONSTATS 
ONT INSPIRÉ UN PROJET DE RECHERCHE



But
Dégager une compréhension approfondie du vécu des familles lors de la transition de l’enfant atteint de
cancer avancé vers les soins palliatifs

Objectifs
1. Documenter les pratiques et les besoins de formation des intervenants
2. Décrire l’expérience vécue par les familles lors de la transition de l’enfant vers les soins palliatifs
3. Réunir les parents, membres de famille et intervenants via des ateliers de transfert des connaissances

PROJET DE RECHERCHE
BUT ET OBJECTIFS



• Les enfants atteints de tumeurs du système nerveux central (SNC)

• Les tumeurs cérébrales sont la principale cause de décès chez les 1 à 19 ans

• Le besoin d’aborder le pronostic et les objectifs de soins est affecté par :
• L’incertitude des soignants à l’égard du pronostic
• La communication entre soignants et parents

PROJET DE RECHERCHE
POPULATION CIBLÉE
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Les résultats obtenus permettront de :

• Améliorer les interventions psychosociales pour soutenir les familles

• Développer des formations continues pour les professionnels qui soutiennent les familles

• Améliorer le dialogue entre soignants et famille en prévision de la fin de vie

PROJET DE RECHERCHE
RÉSULTATS ATTENDUS



PROJET DE RECHERCHE
COLLECTE DE DONNÉES

Vague 1
A2022

-Entretiens individuels 
-Professionnels du CHU de 
Québec-UL et de Leucan (n=10)

Vague 2
H2023

-Entretiens individuels
-Parents endeuillés (n=12)
-Membres de famille élargie 
(n=8)

Vague 3
A2023-H2024

-Ateliers de partage de 
connaissances (Unités Charles-
Bruneau du Québec) (n=4)
-Parents, membres de famille et 
intervenants
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