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Les soins palliatifs pédiatriques : pour qui ?  
État des lieux en Belgique
Manon Le Roux1,2, Dominique Bellis3, Brigitte de Terwangne3, Bénédicte Brichard1,2

 

HÉMATOLOGIE ET ONCOLOGIE PÉDIATRIQUE

Les soins palliatifs sont destinés aux enfants atteints de maladies limi-
tant ou menaçant la vie, quels que soient l’âge et la pathologie, ainsi 
qu’à leur famille. 

Ils ne concernent pas uniquement que les enfants en fin de vie. Ils 
débutent dès le diagnostic d’une maladie et intègrent en proportions 
variables dans le temps les soins encore dirigés contre la maladie et les 
soins de confort. 

Les soins palliatifs exigent une approche interdisciplinaire et s’adaptent 
aux besoins physiques, psychologiques, sociaux et spirituels des enfants 
et de leurs familles dans un objectif d’amélioration de leur qualité de 
vie et se poursuivent après le décès de l’enfant par l’accompagnement 
familial.

De nombreux enfants sont concernés par les soins palliatifs mais seule 
une minorité vont bénéficier d’une prise en charge structurée. Il existe 
en Belgique des équipes de liaison pédiatriques dont le rôle est d ‘assu-
rer la prise en charge palliative des enfants et adolescents en milieu 
hospitalier et sur leur lieu de domicile. 

Il y a une réelle nécessité de communication et d’information sur le 
sujet et d’élargir l’éventail des formations disponibles. 

MOTS-CLÉS  Soins palliatifs, pédiatrie

Pediatric palliative care: for whom? 
Current situation in Belgium

Palliative care is intended for children with 
life-limiting or life-threatening illnesses, regard-
less of age and pathology, and their families. 

It is not limited to children at the end of life. Pal-
liative care begins as soon as an illness is diag-
nosed and includes, in varying proportions 
over time, treatments that are still directed 
against the illness, as well as comfort care. 

Palliative care requires an interdisciplinary 
approach and is tailored to the physical, psy-
chological, social, and spiritual needs of chil-
dren and their families, with the aim of improv-
ing their quality of life. Palliative care continues 
after the child’s death by supporting the family.

Many children are concerned by palliative care, 
but only a minority will benefit from structured 
care. In Belgium, there are pediatric liaison 
teams whose role is to provide palliative care for 
children and adolescents in hospitals and at 
home. 

There is a real need for communication and 
information regarding this subject, and to 
broaden the range of training courses available.
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Que nous apporte cet article ? 

Les soins palliatifs pédiatriques sont méconnus et suscitent la 
peur. L’objectif est d’informer de leur existence et de leur mission.

Que savons-nous à ce propos ? 

La médecine palliative destinée aux enfants est récente et en 
plein développement. Elle intègre une approche holistique du 
patient et de sa famille. Elle présente des particularités qui la 
différencient des soins palliatifs destinés aux patients adultes.  

What does this article bring up for us?
Paediatric palliative care is frightening and little known. The 
aim is to raise awareness of its existence and its mission.

What is already known about the topic? 
Palliative medicine for children is a recent and rapidly 
developing field. It incorporates a holistic approach to 
patients and their families. It has a number of distinctive 
features that set it apart from palliative care for adult patients.
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Le saviez-vous ?

Tresiba® 200 unités/ml, solution injectable en stylo prérempli. Tresiba® 100 unités/ml, solution injectable en cartouche. Composition :
Tresiba 200 unités/ml : Un stylo prérempli contient 600 unités d’insuline dégludec dans une solution de 3 ml. 1 ml de solution contient 200 uni-
tés d’insuline dégludec (ADNr). Tresiba 100 unités/ml : Une cartouche contient 300 unités d’insuline dégludec dans une solution de 3 ml. 1 ml 
de solution contient 100 unités d’insuline dégludec (ADNr). Forme pharmaceutique : Solution neutre, incolore et limpide. Tresiba 200 unités/
ml : Solution injectable en stylo prérempli (FlexTouch®). Tresiba 100 unités/ml : Solution injectable en cartouche (Penfi ll®). Indication : Traitement 
du diabète de l’adulte, de l’adolescent et de l’enfant à partir de l’âge de 1 an. Posologie et mode d’administration : Posologie : Ce médica-
ment est une insuline basale pour administration sous-cutanée une fois par jour à n’importe quel moment de la journée, de préférence au même 
moment chaque jour. La teneur en insuline des analogues de l’insuline, y compris l’insuline dégludec, est exprimée en unités. Une (1) unité 
d’insuline dégludec correspond à 1 unité internationale d’insuline humaine, à 1 unité d’insuline glargine (100 unités/ml) ou à 1 unité d’insuline 
détémir. Chez les patients diabétiques de type 2, ce médicament peut être administré seul ou en association avec des antidiabétiques oraux, des 
agonistes des récepteurs du GLP-1 
ou une insuline en bolus. Chez les 
patients diabétiques de type 1, Tresi-
ba doit être associé à une insuline 
d’action courte/rapide afi n de couvrir 
les besoins en insuline lors des re-
pas. La dose de Tresiba doit être 
ajustée en fonction des besoins indi-
viduels du patient. Il est recommandé 
d’optimiser le contrôle glycémique 
par l’ajustement de la dose d’insuline 
en fonction de la glycémie à jeun. Un 
ajustement de la dose peut être né-
cessaire si le patient augmente son 
activité physique, modifi e son régime 
alimentaire habituel ou en cas de 
maladie concomitante. Tresiba 100 
unités/ml et Tresiba 200 unités/ml, 
solution injectable en stylo prérem-
pli  : Tresiba est disponible en deux 
concentrations. Dans les deux cas, la 
dose nécessaire est sélectionnée en 
unités. Cependant, les paliers de 
dose sont différents pour les deux 
concentrations de ce médicament. 
Avec Tresiba 100 unités/ml, il est 
possible d’administrer une dose de 1 
à 80 unités par injection, par paliers 
de 1 unité. Avec Tresiba 200 unités/
ml, il est possible d’administrer une 
dose de 2 à 160 unités par injection, 
par paliers de 2 unités. Le volume 
injecté est alors diminué de moitié 
comparé au volume injecté avec les 
insulines basales concentrées à 100 
unités/ml. Le compteur de dose af-
fi che le nombre d’unités indépen-
damment de la concentration et au-
cune conversion de dose ne doit être 
effectuée en cas de changement de 
la concentration administrée à un 
patient. Flexibilité de l’heure d’admi-
nistration de la dose : Occasionnelle-
ment, lorsque l’administration de la 
dose n’est pas possible au même 
moment de la journée, Tresiba per-
met une fl exibilité de l’heure d’admi-
nistration de l’insuline. Un intervalle 
minimum de 8 heures entre deux in-
jections devra toujours être respecté. 
Il n’y a pas d’expérience clinique 
concernant la fl exibilité de l’heure 
d’administration de la dose avec Tre-
siba chez les enfants et les adoles-
cents. Il est conseillé aux patients qui 
oublient une injection de la faire dès 
qu’ils s’en rendent compte, puis de 
reprendre leur schéma posologique 
habituel en une fois par jour. Initia-
tion : Patients diabétiques de type 2 : 
La dose initiale journalière recom-
mandée est de 10 unités, suivie par 
des ajustements de dose individuels. 
Patients diabétiques de type 1 : Tresi-
ba doit être utilisé une fois par jour 
avec l’insuline administrée au mo-
ment du repas et nécessite ensuite 
des ajustements de dose individuels. 
En remplacement d’autres insulines : 
Il est recommandé de surveiller at-
tentivement la glycémie lors du 
changement de traitement et durant les semaines suivantes. Il pourra être nécessaire d’ajuster les doses et les horaires d’administration des 
insulines d’action courte ou d’action rapide ou des autres traitements antidiabétiques concomitants. Patients diabétiques de type 2 : Chez les 
patients diabétiques de type 2, et précédemment traités par insuline basale administrée une fois par jour, basale-bolus, prémélangée ou sous 
insuline qu’ils mélangent eux-mêmes, le passage de l’insuline basale à Tresiba peut se faire dose pour dose sur la base de la dose précédente 
d’insuline basale quotidienne, suivi par des ajustements de dose individuels. Une réduction de la dose de 20% basée sur la dose précédente 
d’insuline basale, suivie par des ajustements de dose individuels, devra être envisagée en cas : de passage d’une insuline basale administrée 
deux fois par jour à Tresiba, de passage de l’insuline glargine (300 unités/ml) à Tresiba. Patients diabétiques de type 1 : Chez les patients diabé-
tiques de type 1, une réduction de la dose de 20 % basée sur la dose précédente d’insuline basale quotidienne ou de la composante basale d’un 
traitement par perfusion sous-cutanée continue d’insuline doit être considérée, suivi par des ajustements de dose individuels en fonction de la 
réponse glycémique. Utilisation de Tresiba en association avec des agonistes des récepteurs du GLP-1 chez les patients diabétiques de type 2 : 
Lors de l’ajout de Tresiba à des agonistes des récepteurs du GLP-1, la dose initiale journalière recommandée est de 10 unités, suivie par des 
ajustements de dose individuels. Lors de l’ajout d’agonistes des récepteurs du GLP-1 à Tresiba, il est recommandé de diminuer la dose de Tre-
siba de 20 % afi n de minimiser le risque d’hypoglycémie. Par la suite, la posologie doit être ajustée individuellement. Populations particulières :
Sujets âgés (≥ 65 ans) : Tresiba peut être utilisé chez les patients âgés. Il est nécessaire d’intensifi er la surveillance glycémique et d’ajuster la 
dose d’insuline de façon individuelle. Troubles rénaux ou hépatiques : Tresiba peut être utilisé chez les patients présentant des troubles rénaux 
ou hépatiques. Il est nécessaire d’intensifi er la surveillance glycémique et d’ajuster la dose d’insuline de façon individuelle. Population pédia-
trique : Il n’y a pas d’expérience clinique concernant l’utilisation de ce médicament chez les enfants âgés de moins 1 an. Ce médicament peut 
être utilisé chez les adolescents et les enfants à partir de l’âge de 1 an. Lors du passage de l’insuline basale à Tresiba, une diminution de la dose 
de l’insuline basale et bolus devra être envisagée de façon individuelle afi n de diminuer le risque d’hypoglycémie. Mode d’administration : Voie 
sous-cutanée uniquement. Tresiba ne doit pas être administré par voie intraveineuse en raison du risque d’hypoglycémie sévère. Ce médicament 
ne doit pas être administré par voie intramusculaire car l’absorption pourrait en être modifi ée. Ce médicament ne doit pas être utilisé dans les 
pompes à perfusion d’insuline. Tresiba ne doit pas être prélevé de la cartouche du stylo prérempli dans une seringue. Tresiba est administré par 
voie sous-cutanée par injection dans la cuisse, le haut du bras ou la paroi abdominale. Une rotation des sites d’injection devra toujours être ef-

fectuée au sein d’une même région afi n de 
diminuer le risque de développer une lipodys-
trophie et une amyloïdose cutanée. Les pa-
tients doivent être informés qu’ils doivent tou-
jours utiliser une aiguille neuve. La réutilisation 
des aiguilles du stylo à insuline augmente le 
risque d’obstruction des aiguilles pouvant 
conduire à un sous ou à un surdosage. En cas d’obstruction des aiguilles, les patients doivent suivre les instructions décrites dans les instructions 
d’utilisation accompagnant la notice. Tresiba 200 unités/ml, solution injectable en stylo prérempli : Tresiba se présente sous forme de stylo pré-
rempli (FlexTouch) conçu pour être utilisé avec les aiguilles NovoFine® ou NovoTwist®. Le stylo prérempli de 200 unités/ml permet d’injecter de 

2 à 160 unités par paliers de 2 uni-
tés. Tresiba 100 unités/ml, solution 
injectable en cartouche : Tresiba est 
présenté dans une cartouche (Penfi ll) 
conçue pour être utilisée avec des 
systèmes d’administration de l’insu-
line Novo Nordisk et des aiguilles 
NovoFine ou NovoTwist. Contre-in-
dications  : Hypersensibilité à la 
substance active ou à l’un des exci-
pients. Effets indésirables : Résu-
mé du profi l de sécurité : L’effet indé-
sirable le plus fréquemment rapporté 
lors du traitement est l’hypoglycémie. 
Liste des effets indésirables : Les ef-
fets indésirables répertoriés ci-des-
sous sont issus des données des 
essais cliniques. Très fréquent  : hy-
poglycémie. Fréquent  : réactions au 
site d’injection. Peu fréquent  : lipo-
dystrophie, œdèmes périphériques. 
Rare : hypersensibilité, urticaire. Fré-
quence indéterminée  : amyloïdose 
cutanée (provenant de données 
après commercialisation). Descrip-
tion de certains effets indésirables  :
Affections du système immunitaire :
Des réactions allergiques peuvent 
survenir avec les préparations d’in-
suline. Des réactions allergiques de 
type immédiat, soit à l’insuline elle-
même soit aux excipients, peuvent 
potentiellement menacer le pronostic 
vital. Une hypersensibilité (se mani-
festant par un gonfl ement de la 
langue et des lèvres, une diarrhée, 
des nausées, de la fatigue et un pru-
rit) et de l’urticaire ont rarement été 
rapportés avec Tresiba. Hypoglycé-
mie  : L’hypoglycémie peut survenir 
lorsque la dose d’insuline est trop 
importante par rapport aux besoins 
insuliniques. L’hypoglycémie sévère 
peut entraîner une perte de connais-
sance et/ou des convulsions et peut 
causer une altération transitoire ou 
défi nitive des fonctions cérébrales, 
voire le décès. Les symptômes de 
l’hypoglycémie surviennent habituel-
lement de manière soudaine. Ils 
peuvent inclure : sueurs froides, pâ-
leur et froideur cutanées, fatigue, 
nervosité ou tremblement, anxiété, 
asthénie ou faiblesse inhabituelles, 
confusion, diffi culté de concentra-
tion, somnolence, sensation de faim 
excessive, troubles visuels, maux de 
tête, nausées et palpitations. Affec-
tions de la peau et du tissu sous-cu-
tané : La lipodystrophie (notamment 
la lipohypertrophie, la lipoatrophie) et 
l’amyloïdose cutanée peuvent surve-
nir au niveau du site d’injection et 
retarder l’absorption locale de l’insu-
line. Une rotation continue des sites 
d’injection dans une zone donnée 
peut aider à diminuer ou éviter ces 
réactions. Réactions au site d’injec-
tion : Des réactions au site d’injection 
(notamment hématome au site d’in-
jection, douleur, hémorragie, 

érythème, nodules, gonfl ement, décoloration, prurit, chaleur et masse au site d’injection) se sont produites chez des patients traités avec Tresiba. 
Ces réactions sont habituellement légères et transitoires et disparaissent généralement lors de la poursuite du traitement. Population pédiatrique :
Tresiba a été administré à des enfants et des adolescents jusqu’à l’âge de 18 ans pour étudier les propriétés pharmacocinétiques. La sécurité et 
l’effi cacité ont été démontrées lors d’un essai à long terme chez des enfants âgés de 1 an jusqu’à moins de 18 ans. La fréquence, le type et la 
sévérité des effets indésirables dans la population pédiatrique ne montrent pas de différence avec l’expérience acquise dans la population dia-
bétique générale. Autres populations particulières : D’après les résultats des études cliniques, la fréquence, le type et la sévérité des effets indé-
sirables observés chez les patients âgés et chez les patients présentant des troubles rénaux ou hépatiques ne montrent aucune différence avec 
une plus grande expérience acquise dans la population diabétique générale. Déclaration des effets indésirables suspectés : La déclaration des 
effets indésirables suspectés après autorisation du médicament est importante. Elle permet une surveillance continue du rapport bénéfi ce/risque 
du médicament. Les professionnels de santé déclarent tout effet indésirable suspecté via l’Agence fédérale des médicaments et des produits de 
santé : www.notifi eruneffetindesirable.be. Mode de délivrance : Prescription médicale. Titulaire de l’Autorisation de Mise sur le Marché 
(AMM) : Novo Nordisk A/S, Bagsvaerd, Danemark. Numéro d’AMM : EU/1/12/807/013 (200 unités/ml, 3 FlexTouch), EU/1/12/807/007 (100 
unités/ml, 5 Penfi ll). Date de mise à jour du texte : 01/2022.

Tresiba®, FlexTouch®, Penfi ll®, NovoFine® et NovoTwist® sont des marques déposées appartenant à Novo Nordisk A/S, Danemark

Références : 1. Tibaldi J, Hadley-Brown M, Liebl A, et al. A comparative effectiveness study of degludec and insulin glargine 300 U/mL in insu-
lin-naïve patients with type 2 diabetes. Diabetes Obes Metab 2019; 21(4):1001-1009. 2. Wysham C, Bhargava A, Chaykin L, et al. Effect of Insulin 
Degludec vs Insulin Glargine U100 on Hypoglycemia in Patients With Type 2 Diabetes: The SWITCH 2 Randomized Clinical Trial. JAMA 2017; 
318(1):45-56. 3.  Marso SP, McGuire DK, Zinman B, et al. Effi cacy and Safety of Degludec versus Glargine in Type 2 Diabetes. N Engl J Med 2017; 
377(8):723-732. 4. Rodbard HW, Cariou B, Zinman B, et al. Comparison of insulin degludec with insulin glargine in insulin-naive subjects with Type 2 
diabetes: a 2-year randomized, treat-to-target trial. Diabet Med 2013; 30(11):1298-304. 5. Lane W, Bailey TS, Gerety G, et al. Effect of Insulin Deglu-
dec vs Insulin Glargine U100 on Hypoglycemia in Patients With Type 1 Diabetes: The SWITCH 1 Randomized Clinical Trial. JAMA 2017; 318(1):33-44.

Conditionnement Prix public Intervention 
patient (A)

FlexTouch® U200 3 x 3 ml 60,80€ 0€
Penfi ll® U100 5 x 3 ml 51,81€ 0€

Penfi ll® est compatible avec NovoPen® 6 
et NovoPen Echo® Plus
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DIMINUER LE RISQUE 
D’HYPOGLYCÉMIES 

DE VOS PATIENTS 
DIABÉTIQUES 

AVEC TRESIBA®1-5

Lorsque vos patients diabétiques (type 1 ou type 2) 
ont besoin d’une insuline basale
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Au cours de ces 30 dernières années, des avancées 
significatives ont été faites dans le domaine des soins 
palliatifs (SP) pour les patients adultes. Ce mouvement 
s’est peu à peu étendu vers la pédiatrie et a favorisé la mise 
en place de programmes de soins palliatifs pédiatriques 
(SPP). Par rapport aux SP adultes, il existe cependant des 
grandes différences au vu des spécificités de la pédiatrie. 
Au-delà de l’âge du patient, les situations palliatives 
pédiatriques sont souvent l’aboutissement de maladies 
rares et très complexes. II est primordial pour comprendre 
les SPP d’en clarifier les concepts, de connaitre le modèle 
intégratif actuellement recommandé et de définir à quels 
enfants les soins palliatifs s’adressent.

DÉFINITION DES SOINS PALLIATIFS PÉDIATRIQUES

Les SPP ne sont pas une discipline médicale réservée 
à quelques experts. Elle concerne tous les soignants 
confrontés à un enfant atteint de maladie grave mettant 
la vie en péril. Chacun pourra contribuer selon les besoins 
de l’enfant et de sa famille à un projet de soins concerté 
et ajusté en permanence selon l’évolution de la situation. 

L’Organisation Mondiale de La Santé (OMS) a défini dès 
1990 les SP comme des « soins actifs et complets donnés 
aux malades atteints de maladies incurables dont l’objectif 
est d’améliorer leur qualité de vie ainsi que celle de 
leurs familles par la prévention et le soulagement de la 
souffrance » (1). Celle-ci doit être identifiée précocement 
et prise en charge dans toutes ses composantes physiques, 
psychiques, sociales, morales, existentielles et le cas 
échéant spirituelles.

Les SP destinés aux enfants sont donc des « soins actifs 
et complets prodigués au corps et à l’esprit d’un enfant 
atteint d’une maladie limitant ou menaçant la vie ainsi 
qu’un soutien à sa famille » (2-5).

Ces soins débutent dès le diagnostic posé de la maladie et se 
poursuivent que l’enfant reçoive ou non un traitement dirigé 
contre la maladie. Les soignants doivent évaluer la détresse 

physique, psychologique et sociale de l’enfant et la soulager. 
Des SPP efficaces exigent une approche multidisciplinaire 
qui inclut la famille, l’ensemble des prestataires de soins et 
les structures de soins communautaires. Proposer des SPP 
inclut aussi des services de répit pour la famille (maisons de 
répit, répit au domicile) ainsi qu’un accompagnement de la 
fin de vie et de la période de deuil.

En Belgique, le champ d’action des SP a été élargi en 
2016, en modifiant la loi relative aux soins palliatifs de 
2002 (6). Cette modification législative introduit les 
notions de soins palliatifs parfois de longue durée « quelle 
que soit l’espérance de vie », de multidisciplinarité et 
d’accompagnement des familles, afin d’offrir la meilleure 
qualité de vie possible aux proches et aidants proches y 
compris après le décès. 

La vision actuelle des SPP intègre en proportions variables 
dans le temps les soins encore dirigés spécifiquement 
contre la maladie et les soins de confort (Figure 1) (7,8). 
Lorsque la maladie progresse, la gestion des symptômes 
à visée de confort devient prépondérante jusqu’à la phase 
terminale. Les SPP se poursuivent aussi après le décès du 
patient par l’accompagnement de la famille.

En dépit des recommandations existantes, force est 
de constater que les SPP sont fréquemment introduits 
tardivement dans le trajet de soins d’un enfant souffrant 
d’une maladie limitant/menaçant la vie. Intégrer les SPP 
dans une pratique curative représente encore un défi 
aujourd’hui. 

SPÉCIFICITÉS PÉDIATRIQUES

La trajectoire de la maladie et du parcours de soins de 
l’enfant n’est toutefois que rarement linéaire, alternant les 
périodes d’amélioration et celles d’aggravation de l’état de 
santé. Ces trajectoires demandent aux équipes soignantes 
flexibilité et adaptabilité aux différentes phases en se 
centrant sur les besoins du patient et de sa famille.

FIGURE 1. Evolution des soins palliatifs au cours d’une maladie.
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L’enfant et l’adolescent sont des êtres en développement. 
Les équipes soignantes devront s’adapter aux spécificités 
des différents stades de ce développement et phases de 
vie, tant au niveau social, que physique et psychologique. 

En pédiatrie, la relation soignant-soigné est triangulaire 
entre enfant, parents et soignants et ce, contrairement 
aux SP pour adultes où cette relation thérapeutique est 
duale. Les parents sont responsables au point de vue légal 
et considérés comme agissant dans le meilleur intérêt de 
leur enfant. Ils acquièrent des compétences particulières 
dans l’évaluation des symptômes et la gestion de ceux-
ci. Ils seront intégrés en tant que partenaires dans le plan 
de soins.  L’enfant et l’adolescent se trouvent au centre du 
dispositif de soins et doivent être considérés comme de 
véritables alliés qui doivent être informés et participent 
aux décisions les concernant, en particulier les adolescents.  
Les besoins de chacun - enfant, parents, fratrie - devront 
être évalués régulièrement en équipe afin de pouvoir les 
accompagner au mieux. 

La diversité des situations cliniques a pour conséquence 
que les SPP impliquent tous les secteurs pédiatriques 
parfois durant de longues périodes. Les équipes soignantes 
pédiatriques doivent combiner des compétences 
spécifiques à la pathologie et à l’âge du patient aux 
compétences spécifiques en médecine palliative (9). À 
l’opposé de la médecine palliative adulte qui possède des 
unités d’hospitalisation dédiées, les équipes de SPP sont 
mobiles. Elles se déplacent ainsi dans les différents services 
spécialisés en fonction des besoins mais également au 
domicile des patients. Les enfants, si besoin, sont hospitalisés 
dans leurs unités de soins habituelles et pris en charge 
par ces dernières, avec le support des équipes ressources 
en SPP. Ceci permet aux enfants et leurs familles d’être 
accompagnés par les mêmes équipes pluridisciplinaires 
durant tout leur parcours.  En ce qui concerne le domicile, 
les équipes de liaison pédiatrique, spécialisées et référentes 
en SPP organisent le retour du patient et prennent en 
charge les enfants et leurs familles en coordination avec les 
équipes pédiatriques multidisciplinaires et les équipes de 
première ligne présentes au domicile. Elles permettent ainsi 
le maintien à domicile de l’enfant. 

POPULATION PÉDIATRIQUE CONCERNÉE PAR LES 
SOINS PALLIATIFS

Les SPP s’adressent aux enfants et adolescents atteints 
de maladies limitant la vie.  Toutes les classes d’âge sont 
concernées depuis la période néonatale jusqu’au jeune 
adulte. Les pathologies sont très variées : cancer, mal-
formations congénitales, maladies génétiques, neurolo-
giques, métaboliques. Ce sont souvent des maladies rares 
(prévalence < 1/2000 individus) et extrêmement com-
plexes.

Les enfants atteints de maladies limitant la vie ont été 
groupés en 4 catégories reprises dans les recommanda-
tions européennes publiées en 2007 (2).

•  Groupe 1 : les enfants présentant des maladies pour 
lesquelles un traitement curatif est possible. Les soins 
palliatifs peuvent être nécessaires dans des périodes 
d’incertitude ou quand les traitements curatifs 
échouent. Exemples : cancer, atteintes des fonctions 
cardiaque, rénale, hépatique ...

• Groupe 2 : les enfants présentant une maladie pour 
laquelle une mort prématurée est inévitable, bien que 
des traitements intensifs puissent retarder l’évolution 
Exemples : mucoviscidose...

• Groupe 3 : les enfants présentant des maladies 
progressives sans espoir de guérison. Les traitements 
sont uniquement palliatifs et peuvent s’étendre sur des 
années. Exemples : maladies métaboliques, dystrophies 
musculaires...

• Groupe 4 : les enfants présentant des atteintes 
neurologiques sévères non évolutives et irréversibles 
nécessitant des soins complexes. Ces enfants 
extrêmement vulnérables ont un risque accru de 
complications potentiellement létales au court terme. 
Exemples : infirmité motrice cérébrale, traumatismes 
cérébraux et médullaires, lésions anoxiques, ...

Dans les normes en matière de SP, le groupe cana-
dien identifie 2 groupes supplémentaires d’enfants qui 
devraient bénéficier de soins palliatifs :

•  Groupe 5 : les nouveau-nés dont l’espérance de vie est 
très limitée.

• Groupe 6 : les membres d’une famille ayant perdu 
un enfant de façon imprévue suite à une maladie, 
un traumatisme ou en période périnatale (fausses 
couches).

Ces enfants présentant des maladies limitant la vie 
doivent bénéficier de SP de qualité non seulement dans 
les hôpitaux mais aussi dans leurs lieux de vie :  le domicile, 
un centre de jour ou résidentiel, …

IDENTIFICATION DES ENFANTS NÉCESSITANT DES 
SOINS PALLIATIFS : QUAND LES PROPOSER ?

Malgré les recommandations d’approche précoce en SP 
des enfants atteints de maladie sévère limitant la vie ainsi 
que les preuves de leurs bénéfices, il persiste de nombreux 
obstacles à l’implémentation de ces derniers (10-13).

Une des difficultés pour les équipes soignantes est de 
choisir le « bon moment » pour la mise en route des SPP. 
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La somme des différents items correspond à un score qui 

selon son importance propose trois niveaux d’intervention 

(approche par étapes) :

• Niveau 1 : introduction des concepts de l’approche 

palliative ;

• Niveau 2 : introduction des SP (organisation, 

anticipation) ;

• Niveau 3 : les SP deviennent les soins principaux, 

nécessité de SP spécialisés.

Les indicateurs les plus pertinents semblent être l’espérance 

de vie et les souhaits de l’enfant et de sa famille (15).

A cet effet, un outil a été développé dans l’objectif d’aider 
à identifier les enfants qui devraient bénéficier de SPP. 
L’échelle « Paediatric Palliative Screening Scale (PaPaS 
Scale) » développée pour les enfants entre 1 et 18 ans, se 
base sur un questionnaire destiné aux équipes soignantes, 
abordant cinq domaines (Figure 2) (14,15).

- Espérance de vie

- Possibilités thérapeutiques et lourdeur des traitements 

- Impact de la maladie sur le quotidien de l’enfant 

- Symptômes de l’enfant et possibilité de les contrôler

-  Souhaits de l’enfant malade et de ses parents, souhaits 
des équipes soignantes

FIGURE 2.  Echelle « Paediatric Palliative Screening Scale » avec le questionnaire de 5 items à destination des soignants permettant l’établissement un score 
d’intervention de prise en charge en médecine palliative (14).
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Au niveau international, il est estimé que 21 millions 
d’enfants présentent des maladies limitant/menaçant la 
vie et 8 millions d’entre eux nécessitent des SPP spécialisés.

En Angleterre, la prévalence des maladies pédiatriques 
(de la naissance à 19 ans) limitant la vie a été évaluée à 
32/10.000 enfants atteints. Cette prévalence semble 
augmenter durant les dernières décades comme le montre 
l’étude anglaise menée de 2000 à 2010 auprès des enfants 
hospitalisés (17). II est probable que cette augmentation 
soit liée aux progrès technologiques et thérapeutiques 
ainsi qu’à une meilleure identification des maladies rares.

En Belgique, nous disposons de peu de données sur le 
nombre d’enfants atteints de maladies limitant la vie ou de 
conditions chroniques complexes et qui devraient bénéfi-
cier de SP à l’hôpital et au domicile. Une étude rétrospec-
tive a été menée en région bruxelloise sur une période 
de 5 ans sur base d’une liste des maladies chroniques et 
complexes et des résumés hospitaliers minimum : plus 
de 22.000 enfants (entre 0 à 19 ans) atteints de maladies 
chroniques et complexes avaient été hospitalisés durant 
cette période de 5 ans dans les hôpitaux bruxellois ayant 
une spécialité pédiatrique. Parmi ceux-ci, seul un très 
faible pourcentage d’enfants (1.7 %) a bénéficié d’un suivi 
par une des équipes de liaison pédiatriques (18). D’autres 
données belges ne concernent que les enfants suivis par 
les 5 équipes de liaison belges entre 2010 et 2014. Sur 
plus de 3600 enfants et adolescents pris en charge par 
les 5 équipes de liaison pédiatrique belges, 50 % étaient 
atteints d’une pathologie oncologique et 27 % d’une 
maladie neurologique ou métabolique (Figure 3) (19). 

Cette échelle psychométrique est actuellement le seul 
outil disponible en soins palliatifs pédiatriques. Elle est 
toutefois toujours en cours de validation. Dans le futur, 
il faudrait démontrer que cet outil est généralisable aux 
différents contextes de soins nationaux ainsi qu’aux diffé-
rents âges et pathologies des enfants atteints de maladies 
limitant la vie.

Une autre difficulté réside dans l’appréhension de certaines 
équipes soignantes à nommer les « soins palliatifs » quand 
les patients sont encore au début de leur prise en charge, 
le mot « palliatif » étant associé dans l’inconscient collectif, 
à la notion de fin de vie et de décès. Il est important 
pour les équipes de SPP d’informer le personnel médical, 
paramédical mais également les patients et leur famille du 
rôle des SP et du caractère possiblement chronique voire 
transitoire de ces derniers. Il est nécessaire de former les 
soignants et d’adopter une communication claire auprès 
des familles, pour favoriser une prise en charge plus 
précoce des SPP. 

PRÉVALENCE DE LA POPULATION PÉDIATRIQUE 
CONCERNÉE PAR LES SOINS PALLIATIFS

La mortalité pédiatrique est en diminution durant les 30 
dernières années dans les pays industrialisés. Cependant, 
parmi les enfants qui décèdent, la proportion des enfants 
atteints d’une maladie limitant la vie ou de conditions 
chroniques complexes augmente. Selon les études, 30 à 
50 % des décès pédiatriques sont actuellement imputés à 
des maladies chroniques et complexes (16).

FIGURE 3.  Graphiques reprenant la répartition des différentes pathologies (A) et les âges (B) des patients pris en charge dans les équipes de liaison pédiatriques 
en Belgique de 2010 à 2014 en Belgique (19). 
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La moitié des décès survenus ont eu lieu au domicile. Le 
recensement des patients pris en charge par les équipes 
de liaison n’est pas exhaustif et il est probable que durant 
cette période, beaucoup d’autres enfants et adolescents 
aient bénéficié d’une prise en charge par d’autres équipes 
sans expertise palliative. Cela conforte le fait que beau-
coup d’enfants atteints de maladie limitant la vie ne béné-
ficient toujours pas de soins palliatifs adaptés (20).

FONCTIONNEMENT ET ORGANISATION  
DES ÉQUIPES DE LIAISON EN SPP EN BELGIQUE 

Les SPP sont apparus en Belgique dans les années 1990.  
Différentes équipes de liaison pédiatriques voient alors le 
jour grâce à des initiatives privées.

Depuis 2010, l’offre des SPP en Belgique est organisée par 
6 équipes de liaison pédiatrique, officiellement agréées 
et reconnues par un Arrêté Royal. La fonction liaison 
pédiatrique s’adresse à tout jeune patient atteint d’une 
pathologie chronique lourde qui s’est déclarée avant 
l’âge de 18 ans. Ces équipes de liaison pédiatrique sont 
pour chacune rattachées à un centre hospitalier ayant un 
service d’hématologie et oncologie pédiatrique même si 
leurs soins s’adressent à tout enfant quelle que soit leur 
pathologie (Tableau 1).

Les équipes de liaison ont une mission interne et externe :

-  Pour tous les patients admis à l’hôpital, le volet interne 
soutient l’équipe hospitalière du jeune patient pendant 
son traitement et met son savoir-faire pédiatrique 
pluridisciplinaire à disposition 

 -  Le volet externe comprend des activités qui dans le 
prolongement du traitement et de la prise en charge 
à l’hôpital visent à assurer la continuité du traitement 
hospitalier, par le biais d’une équipe pluridisciplinaire qui 
assure le maintien du lien avec les équipes hospitalières 
dont dépend principalement le patient. Cette continuité 
des soins curatifs et palliatifs passe notamment par 
la mise en place d’un réseau d’acteurs de proximité 
auprès des familles (médecin traitant, infirmières de 
première ligne, assistants sociaux). Cette équipe de 
proximité, souvent bien connue des patients, assure 
des soins de première ligne rapides et de qualités, au 
domicile, soutenus et discutés par les équipes de soins 
palliatifs pédiatriques en lien avec les équipes référentes 
hospitalières. Les équipes de soins palliatifs pédiatriques 
se déplacent également au domicile pour soutenir les 
équipes sur place, assurer le suivi auprès des patients et 
l’accompagnement des fins de vie et du deuil. (Figure 4)

Hôpital Médecin 
coordinateur Adresse Téléphone Mail

UZ Gent
(Koester Team)

Dr Els Vandecruys
Heymanslaan 10
9000 Gent, 
België

+32 9 332 24 39
+32 9 332 12 39

Els.vandecruys@uzgent.be

UZ Leuven
(Kites Team)

Dr Marleen Renard
Herestraat 49 
3000 Leuven,  
België

+32 16 34 33 42 Marleen.renard@uzleuven.be

HUDERF
(Globul’home)

Dr Christine Fonteyne

Av. Jean-Joseph   
  Crocq 15
1020 Brussels, 
Belgique

+32 2 477 33 25 Christine.fonteyne@huderf.be

CUSL
(Interface 
Pédiatrique)

Pr Bénédicte Brichard
Av Hippocrate 10
1200 Bruxelles, 
Belgique

+32 474 83 55 83
Benedicte.brichard@saintluc.uclouvain.be
Manon.leroux@saintluc.uclouvain.be

CHR-CHU Citadelle
(Equipe de liaison 
pédiatrique-soins 
continus et palliatifs)

Dr Caroline Jacquemart
Dr Marie-Laure Colaiacovo

Bd du 12e de Ligne 1 
4000 liège,  
Belgique

+ 32 4 321 75 27
+32 499 34 89 59

Soinspalliatifs.enfants@chrcitadelle.be

CHC Montlégia
(Soins continus 
pédiatriques)

Dr Christophe Chantrain

Bd Patience et  
   Beaujonc, 2
4000 Liège, 
Belgique

+32 4 355 52 80
+32 4 355 58 45

Christophe.chantrain@chc.be

TABLEAU 1. Liste des 6 équipes de liaison belges et leurs coordonnées
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Les activités des équipes de liaison pédiatrique sont donc 

multiples et concernent : 

• La coordination des soins ; 

• Le développement d’un réseau de prestataires de soins 

adapté à chaque famille ;

• La communication avec la famille et les soignants intra 

et extra hospitaliers  ;

• L’administration de soins curatifs et palliatifs  ;

• Des activités de formation et d’informations dans un 

but d’amélioration constante de la qualité des soins ;

• L’instauration d’une culture palliative en intra et 

extrahospitalier ;

• Une disponibilité 24h/24 ;

• Une mission d’accompagnement en cas de décès et 

pendant le processus du deuil.

Le modèle belge de liaison pédiatrique offre l’avantage 

d’assurer la continuité des soins par une collaboration 

étroite entre les différents intervenants impliqués dans le 

soin de l’enfant et de soutenir la synergie entre l’hôpital 

et les soins primaires et secondaires. Cette collaboration 

permet ainsi une disponibilité des soins 24h/24.

PERSPECTIVES

Malgré les avancées dans la prise en charge des SPP en 
Belgique, il reste encore des défis à relever. Voici quelques 
perspectives futures à développer :

1. Il est essentiel de garantir un accès universel aux 
SPP à tout enfant souffrant de maladie complexe 
ou menaçant la vie. Cela nécessite de renforcer les 
ressources en personnel et en services.

2. Il est important de sensibiliser et d’acculturer le grand 
public, y compris les professionnels de la santé, aux 
SPP. Une meilleure formation et éducation pour les 
professionnels de la santé concernant les besoins 
spécifiques des enfants et des familles en SPP sont 
également nécessaires.

3. Investir dans la recherche sur les soins palliatifs 
pédiatriques pour permettre d’améliorer les pratiques 
cliniques et de mieux comprendre les besoins 
spécifiques des enfants atteints de maladies graves.

4. Il est indispensable d’intégrer les soins palliatifs 
précoces dès le diagnostic d’une maladie grave chez 
un enfant, afin d’améliorer la qualité de vie tout au 
long de son parcours de soins.

Les SPP en Belgique jouent un rôle essentiel dans 
l’accompagnement des enfants et de leurs familles lors 
de situations difficiles. En continuant à développer et à 
améliorer ces services, la Belgique peut s’assurer que tous 
les enfants atteints de maladies graves reçoivent les soins 
et le soutien dont ils ont besoin.

FIGURE 4. Schéma des interactions et rôles des équipes soignantes autour du patient en soins palliatif pédiatrique au domicile
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