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Les questions initiales de l’évaluation 
 

 La question générale de l’évaluation : 

 Quels sont les modèles les plus pertinents de soutien à la prise de décision clinique 
complexe et en contexte de pronostic incertain de soins aigus et/ou chroniques en 
milieu hospitalier pédiatrique?  

 Les questions spécifiques de l’évaluation : 

 Quels sont les mécanismes d'accompagnement (et/ou d'arbitrage) face aux décisions 
cliniques compliquées décrits dans la littérature? 

 Quelles sont les meilleures pratiques utilisées par les grands centres pédiatriques nord-
américains et européens dans ce contexte? 

 Quelles sont les pratiques courantes de soutien décisionnel face aux décisions cliniques 
compliquées au CHUSJ? 

Qu’est-ce qu’on sait et qu’on ne sait pas sur le sujet? 
 

  La prise décisionnelle partagée (PDP) ou Shared Decision Making est «théoriquement» le 

meilleur modèle d’aide aux prises décisionnelles complexes en milieu pédiatrique. 

  On ne sait pas comment  implanter efficacement  une intervention  basée sur la PDP en milieu 
clinique pédiatrique.   

La valeur ajoutée de cette revue de littérature 
 

 Synthétise les modèles et les approches  de la PDP et les outils d’aide décisionnelle les plus 
récents en soins pédiatriques généraux et spécialisés. 

 Les pistes identifiées pourraient aider à la conception d’outils d’aide face aux décisions 
complexes, adaptés à chaque secteur de soins. 

Les implications sur le devis d’évaluation 
    

 Révisions ou ajustements potentiels au niveau : 

 de la  question d’évaluation : il est possible de circonscrire la question d’évaluation s’il 

y’a bien évidemment un intérêt auprès du demandeur de cibler certains secteurs de 

soins spécifiques au CHUSJ 

 de la méthode d’évaluation : aucune révision suggérée 
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Synthèse 
  

 La majorité des études recensées sont de nature observationnelle et/ou qualitative. 

  Plusieurs modèles conceptuels et outils d’aide décisionnelle ont été identifiés alors que les 
études empiriques et évaluatives sont rares.  

 En contexte pédiatrique complexe et incertain, la prise décisionnelle partagée (PDP) est  une 
approche vivement encouragée. 

 La PDP est vue comme un processus de planification des soins dans lequel le patient pédiatrique 
(enfant ou adolescent), sa famille (parents ou tuteurs légaux) et les professionnels de soin 
(médecins et infirmières) sont impliqués. Cela pour aboutir à un consensus sur le traitement et la 
prise en charge du patient menant à l’atteinte des objectifs de soins. 

 La PDP est un processus dynamique influencé par des éléments contextuels parfois 
incontrôlables (incertitude de la technologie,..) qui pourraient rendre la décision finale 
critiquable à cause de certaines disparités (difficultés liées à l’implication des patients-famille, le 
manque de dialogue sur les choix et les options thérapeutiques; etc). 

 La diversité de la population, des milieux cliniques pédiatriques et du contexte des soins rend le 
développement d’approches systématiques standards parfois non faisable. 

  La mesure préalable de l’opérationnalité de la PDP demeure une étape fondamentale avant son 
implantation. 

  À la différence du contexte adulte, l’étendue de l’implication du patient pédiatrique dans la PDP 
varie considérablement : les  enfants vulnérables ayant des difficultés cognitives ou les patients 
sous sédatifs ne peuvent être impliqués dans le processus décisionnel.  Dans ce cas, les parents 
sont les principaux collaborateurs des cliniciens. Alors que les adolescents, les enfants ayant une 
certaine maturité ou ceux atteints de maladies chroniques peuvent être les principaux décideurs 
de leurs propres soins.  

 Des données supplémentaires sont nécessaires afin de développer une conceptualisation de la 
PDP basée sur des données probantes. 

 L’appréciation de la capacité décisionnelle du patient pédiatrique demeure un des critères 
déterminants de la faisabilité de la PDP en contexte pédiatrique. D’autres variables comme l’âge 
des enfants, le contexte, la sévérité ou la chronicité de la maladie, la comorbidité et la 
vulnérabilité sont aussi omniprésents. 

 Malgré diverses opportunités d’impact positif en milieu hospitalier pédiatrique, la mise en œuvre 
de la PDP fait encore face à plusieurs enjeux. 

 Lorsque sa faisabilité est confirmée, une approche basée sur la PDP devrait être implantée en 
milieu clinique avec prudence et de manière flexible tout en prenant en compte le principe des 
soins axés sur le patient pédiatrique et sa famille.  
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1. Méthode de recherche 
  

Une revue narrative a été réalisée en utilisant les bases de données  PubMed et Embase pour la 

recherche de publications scientifiques récentes en lien avec la question générale d’évaluation durant la 

période entre 2015 e t2020. Google scholar a été également utilisée pour identifier toute autre 

publication pertinente. Une revue de littérature grise a été également réalisée au niveau des 

associations pédiatriques et d’autres organisations locales et internationales en vue d’identifier d’autres 

publications  relatives à la question générale d’évaluation. 

2. Les résultats de la recherche 

2.1 Définition des termes  
 

 La prise décisionnelle médicale/clinique 
 

En pédiatrie, la prise décisionnelle médicale / clinique est vue comme un processus  impliquant 

les patients, leurs familles et les professionnels de la santé, comprenant un flux d'échange 

d'informations, suivi par la décision et la mise en œuvre des soins (Fernandez, et col. 2017). La science de 

la décision médicale explique comment les patients et les médecins prennent leurs décisions de routine ; 

propose des normes pour une prise décisionnelle idéale et fournit des outils pour prendre les bonnes 

décisions dans la pratique (Schwartz, et col.2008). Une décision clinique fondée sur des données 

probantes est définie comme: l’intégration des meilleures données de recherches avec l’expertise 

clinique et les valeurs des patients (Richardson P. E. 2015).     

 La complexité 
 

La notion de la complexité dans  la prise décisionnelle clinique a été peu abordée dans la 

littérature. Plusieurs aspects de cette complexité pourraient être manifestés en milieu clinique.  

L’incertitude de la technologie (notamment des traitements et des interventions) est   souvent  

soulevée, surtout lorsque la douleur ne peut être prévenue ou soulagée, quel que soit le traitement et 

lorsque limiter ou retirer une intervention pourrait permettre une meilleure prise en charge du patient 

(Pediatric child health, 2004). 

L’incertitude de l’information scientifique figure aussi comme un aspect de la complexité de la 

prise décisionnelle clinique. L’incertitude des données scientifiques concerne généralement la qualité, la 

fiabilité et le plus souvent l’applicabilité de ces données en milieu clinique. Ce type d’incertitude pourrait 

rendre les décisions complexes et nuire à la relation du clinicien et du patient (West, et col.2002). 

La spécificité pédiatrique ajoute d’autres enjeux complexes qui caractérisent particulièrement la 

population pédiatrique. L’un de ces facteurs est le développement physique et psychologique qui se 

produit chez le patient pédiatrique et sa transition d’âge de l’enfance à l’adolescence (Raymundo, et 

al.2008). Lors de la phase de l’enfance, les parents sont des partenaires essentiels dans la  prise 
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décisionnelle. Par la suite, l’implication des patients adolescents rend les rôles aussi bien des parents et 

des professionnels de soins plus complexes. Évaluer la capacité décisionnelle des enfants /des parents 

(ou tuteur légal) constitue un autre enjeu complexe pour les cliniciens qui devront garantir un 

consentement informé.  

Une complexité supplémentaire existe souvent lorsque la gestion complexe des soins chez 

certains patients pédiatriques  nécessite des équipes professionnelles qui devraient  collaborer ensemble 

selon une approche de prise décisionnelle partagée (Cohen, et al.2012) 

 La prise décisionnelle partagée/shared decision making (PDP) 
 

En pédiatrie, la majorité des approches d’aide à la décision sont inspirées des modèles utilisés en 

contexte adulte.  La PDP initialement conçue pour le milieu adulte (Boland et col.2019; Légaré et al.2011; 

Stiggelbout et col, 2015; INESSS, 2019; Levy, et al.2018) figure dans la littérature pédiatrique comme le 

meilleur modèle d’aide et d’accompagnement en contexte pédiatrique (Harisson et col.2004; Barry et 

al.2012; Harter et al.2017). 

(Park, et col.2017) présentent une revue de la littérature récente sur l’utilisation du concept de la 

PDP en pédiatrie.   

La PDP est une approche basée sur un échange d’informations entre le professionnel de soins, le 

patient et les membres de sa famille sur les données probantes (les options de traitement, les risques et 

les avantages) ainsi que sur les préférences et les valeurs du patient et de sa famille en vue de 

déterminer le meilleur plan de traitement (Légaré et al.2011) 

Dans (Boland, et al.2019), une décision clinique basée sur une approche PDP est une approche 

qui, fondée sur des données probantes, vise à promouvoir la collaboration entre le patient; les membres 

de sa famille et les fournisseurs de soins. 

 Le DMI (Decision making involvement) 
 

Le DMI ou la « prise décisionnelle participative»  est une approche décisionnelle définie comme 

la manière dont un enfant est impliqué dans le processus décisionnel indépendamment de la personne 

qui prend la décision finale (Miller, et al.2012). C’est une approche potentiellement importante durant la 

transition des patients pédiatriques vers une plus grande autonomie. 

2.2 Les modèles décisionnels en milieu hospitalier pédiatrique 
 

La majorité des publications recensées sur les processus décisionnels pédiatriques sont de nature 

observationnelle et qualitative. L'accent étant rarement mis sur l’évaluation de l'efficacité et/ou de 

l'efficience de ces interventions de prise de décision (Légaré, et al.2010). 

Les modèles de la PDP sont plus appropriés en situations pédiatriques incertaines et complexes 

(Callon et col, 2017; Lin et col, 2018). Signalons que le concept de prise de décision partagée est souvent 
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utilisé de manière interchangeable avec d’autres termes connexes (Park, et al.2017), ce qui a généré 

beaucoup de tentatives de définitions. 

(Jordan, et al.2020) préconisent que la PDP est essentielle pour parvenir à une prise de décision 

clinique fondée sur des données probantes et des soins axés sur la famille. Les auteurs ajoutent que la 

PDP devrait faire partie intégrante de la prise de décision en matière de soins de santé pédiatrique. Elle 

pourrait finalement améliorer la santé des enfants en leur donnant les moyens d’exercer leur droit à 

l’autodétermination et en renforçant leur capacité à prendre des décisions de haute qualité qui soient 

conformes à leurs valeurs et préférences (Jordan et al. 2020). 

2.2.1 Les modèles «génériques» de PDP  
 

Il existe plusieurs conceptualisations génériques de la PDP. (Adams, et col. 2017)  ont recensé 

dans un rapport clinique plusieurs outils d’aide à la décision qui pourrait constituer une base pour 

l’implantation d’une approche systématique de la PDP en milieu pédiatrique. 

(Opel, 2018) présente un cadre récent  et un outil d’aide en 4 étapes pour l’implantation d’une 

approche PDP en pédiatrie. Plus précisément, ce cadre vise à identifier les situations pour  lesquelles la 

PDP est appropriée et la manière d’implantation en milieu hospitalier pédiatrique. 

 
Figure 1 : Modèle suggéré par (Opel, 2018). 
 

Dans la première étape, le clinicien doit se demander s’il existe plusieurs options de traitement 

médicalement raisonnables. Si la réponse est négative, la PDP n’est pas indiquée, car il n’y a pas de 

décision à partager. Le principe de la PDP est de présenter les différentes options et d’aider les parents à 

choisir l’option en lien avec leurs valeurs. Dans la deuxième étape, le clinicien se questionne sur les 
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risques et bénéfices des options de traitement disponibles  afin de prendre la meilleure décision possible 

pour l’enfant. Lorsqu’une option de traitement semble meilleure, le clinicien prend un rôle plus directif 

dans la PDP, c’est ce que l’on appelle la PDP guidée par le médecin. Lorsqu’aucune option n’est 

favorable, il convient au parent d’assurer un rôle plus directif. C’est ce qu’on appelle la PDP guidée par 

les parents. Dans la troisième étape, il faut se questionner sur les préférences des parents sur les options 

de traitement, afin de s’assurer que les valeurs des parents et leurs préférences sont en lien avec les 

options choisies. La dernière étape consiste à calibrer l’approche de PDP choisie. Dans cette étape, la 

PDP est visualisée comme un continuum, entre l’approche de la PDP guidée par le médecin et l’approche 

guidée par les parents. Dans chaque approche, il existe des préférences fortes  dans lesquelles le parent 

ou le médecin guide sensiblement la PDP et des préférences faibles, faisant place à une PDP dans 

laquelle la prise de décision est plus mutuelle. 

Ce modèle semble pertinent pour les situations de PDP où les parents prennent des décisions 

pour leurs enfants. Alors que dans le cas où le patient pédiatrique démontre une capacité décisionnelle 

ou une autonomie, le cadre ne peut être appliqué. 

(Weiss, et col.2019) ont appliqué le cadre présenté par (Opel. 2018) à divers cas cliniques et 

spécialités pédiatriques afin d’identifier les aspects nécessitant des améliorations. Les auteurs 

mentionnent trois domaines à explorer pour améliorer la recherche sur la PDP en pédiatrie : les facteurs 

décisionnels (limites de l’expertise technique, de la «raisonnabilité» médicale et comment aborder les 

décisions émotionnellement difficiles), les facteurs externes (préoccupations de santé publique et 

interventions avec une disponibilité limitée) et les parents ou patients (développement de l’autonomie 

des adolescents et la variabilité des préférences). 

Les enfants peuvent avoir du mal à exprimer leur voix lors de la prise de décision et se sentir 

marginalisés lors des rencontres cliniques (Jordan et al. 2020). L’implication des enfants et des 

adolescents au niveau du processus décisionnel n’est pas une question simple. Les adolescents de 14 ans 

peuvent déjà comprendre les informations médicales et prendre des décisions ressemblant à celles 

d’adultes (Sawyer, et col.2020). Cependant, les adolescents sont moins susceptibles que les adultes 

d’engager leurs capacités décisionnelles rationnelles dans des situations émotionnellement difficiles 

ayant des implications psychosociales, telles que les décisions médicales importantes ou stressantes 

(Sawyer, et col. 2020). Ils considèrent les points de vue de leurs proches et des médecins, mais 

également comment leurs décisions vont influencer les autres. Lorsqu’ils s’engagent dans la PDP avec 

des adolescents, les cliniciens devraient chercher à comprendre dans quelle mesure un adolescent tient 

compte des opinions des autres pour prendre une décision et si ce niveau de considération favorise la 

santé et les relations saines de l’adolescent. (Sawyer, et col.2020) propose une stratégie de mise en place 

de la PDP avec les adolescents. Ils préconisent aux cliniciens d’engager le dialogue avec un patient 

adolescent et ses parents avant qu’une décision ne soit requise afin de comprendre leurs valeurs, 

objectifs et préférences et aussi de leur expliquer comment seront prises les décisions ensemble. Au 

moment de prendre une décision, les cliniciens devraient identifier toute alternative raisonnable 

médicalement et aider l’adolescent et les parents à choisir entre elles. Finalement, si une décision 

partagée ne peut être atteinte, les cliniciens doivent comparer les risques et bénéfices des options 

proposées et laisser les parents choisir entre ces options. 
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Dans une revue systématique avec méta-analyse sur l’efficacité des interventions basées sur les 

modèles PDP, (Wyatt, et col. 2015) ont émis les conclusions suivantes : 

 La PDP est une tendance émergente en pédiatrie 
 Les interventions basées sur la PDP pourraient améliorer les connaissances des parents et 

réduire les conflits décisionnels 
 L’impact sur la satisfaction des acteurs semble être positif même si les résultats sont non 

significatifs 
 La majorité des interventions n’arrive pas à engager les enfants et visent principalement les 

parents d’enfants 
 Il existe un manque de données par rapport à l’émancipation des enfants dans le processus de 

prise décisionnelle 
 Les rôles des patients-parents ne sont pas encore bien clarifiés 
 L’utilisation de ces approches de PDP devrait être menée avec précaution 

2.2.2 Les modèles «spécifiques» de PDP  
 

 En contexte de soins néonataux et soins intensifs  
 

L’importance de la PDP en contexte de soins néonataux et intensifs a été reconnue dans la 

littérature (Soltys, et col.2020). La majorité des lignes directrices pédiatriques en néonatalogie suggère 

l’intégration des valeurs dans les systèmes décisionnels, mais ne spécifient pas comment  les intégrer au 

niveau des processus.  Malgré les enjeux liés à la définition du terme et sa variabilité auprès des patients 

et leurs familles, sa mesure, les cliniciens en néonatalogie sont appelés à identifier et explorer ces 

valeurs  lors de prises décisionnelles complexes et élaborer ainsi des stratégies pour normaliser les 

discussions dans les protocoles  (Kukura, et col.2018). 

(Haward, et col.2017) estiment que la standardisation du processus décisionnel pourrait nuire à 

l’émancipation du patient-famille et à l’atteinte des objectifs de soins en néonatologie.  Les auteurs de 

cette publication recommandent une démarche «personnalisée» au lieu d’un processus «standard» de 

soutien décisionnel en néonatalogie. Les auteurs suggèrent  l’utilisation du modèle SOBPIE (Situation, 

Opinion, Basic, Politeness, Parents, Information, Emotions) de (Janvier, et al.2014) en particulier en 

zones grises (situations complexes). Les auteurs proposent également la désignation d’un seul 

néonatologiste  (qualifié) responsable de la consultation et de la communication avec la famille  ainsi que 

la coordination avec le reste de l’équipe multidisciplinaire. Ils préconisent une communication continue 

avec les autres membres en particulier les néonatologistes et obstétriciens. Les auteurs présentent deux 

outils pratiques développés à partir du modèle  SOBPIE : un outil destiné aux cliniciens et un autre 

destiné au patient-famille (Annexe 1). 

(Lantos, 2018) présente un modèle inspiré du travail de (Haward, et al.2017) en 3 phases pour les 

zones grises dans les unités de soins intensifs en néonatologie (Annexe 2).   

(Postier et, col.2018) traitent  la PDP à travers l’étude de  deux cas où les soins d’extubation  sont 

offerts à des patients pédiatriques à domicile lorsque les parents en font le choix. Les auteurs 

recommandent une coordination entre l’équipe des soins intensifs  et l’équipe des soins palliatifs dès 
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qu'une assistance respiratoire continue est jugée non pertinente par l'équipe de soins et la famille. Les 

auteurs présentent également une liste de démarches à considérer avant l’extubation planifiée à 

domicile. 

Richards et collaborateurs (2018) se sont intéressés à la question décisionnelle complexe en 

soins intensifs et néonataux lorsque les avis divergent entre les cliniciens et les parents sur le «meilleur 

intérêt » de l’enfant quand il est question d’initier, d’interrompre ou  de poursuivre un traitement. Ils ont 

observé que lorsque les cliniciens s’attendaient à un bon résultat, ils prenaient la décision d’initier les 

traitements de survie en fonction de l’intérêt de l’enfant sans consulter les parents. Lorsque les 

médecins s’attendaient à un faible résultat, mais n’étaient pas sûrs de la marche à suivre, ils sollicitaient 

les familles, reconnaissant qu’ils devaient travailler ensemble pour susciter et intégrer les valeurs de la 

famille dans la prise de décision. Cependant, lorsque les médecins s’attendaient à un mauvais résultat, 

mais étaient convaincus que le traitement de survie était médicalement futile, ils limitaient les options 

offertes aux parents ou s’efforçaient de les convaincre de leur ligne de conduite « correcte » perçue. Les 

auteurs suggèrent  qu'une approche systématique visant à identifier les préférences et les besoins des 

parents en matière de rôles décisionnels et d'information pourrait réduire la variabilité de l'implication 

parentale. 

 En contexte de soins aigus 
 

La société américaine de pédiatrie a adopté l’utilisation de la PDP pour les patients pédiatriques 

et leurs familles, y compris dans les environnements de soins de courte durée comme les urgences. Les 

enfants qui présentent une maladie ou blessure aigüe ayant besoin de soins médicaux urgents 

représentent une population dans laquelle la PDP peut avoir un avantage particulier. En effet pour ces 

enfants, les examens sont souvent invasifs et douloureux et les risques du traitement peuvent l’emporter 

sur les avantages si la probabilité d’une issue défavorable est faible (Aronson et col 2018). Selon (Tom, et 

coll.2017), la plupart des parents d’enfants hospitalisés préfèrent avoir un rôle actif ou collaboratif dans 

la PDP, que ce soit pour des maladies aiguës ou chroniques. 

Cependant, certaines barrières peuvent entraver l’utilisation de la PDP avec les parents d’enfants 

atteints d’une maladie aigüe. En effet, les décisions sont souvent prises rapidement et certains cliniciens 

ont exprimé leur préoccupation quant à la faisabilité de l’utilisation de la PDP lorsqu’une prise de 

décision urgente est requise (Boland et al. 2016). De plus, les cliniciens peuvent avoir de la difficulté à 

expliquer les options de traitement lorsque les preuves sont contradictoires ou que l’estimation des 

risques n’est pas précise. Ils reportent également un manque de connaissances sur la manière de mettre 

en pratique la PDP. Enfin, la fatigue et le stress éprouvés par les parents dans le contexte d’une maladie 

aigüe peuvent nuire à leur capacité de participation au processus décisionnel.  

La prise de décision dans les situations de soins pédiatriques aigus est influencée par divers 

facteurs, certains dépendent de l’enfant et d’autres du clinicien (Roland et coll. 2018). Il est important de 

reconnaître l’existence de biais cognitifs, de faire appel à des personnes expérimentées dans la prise de 

décision et de reconnaître le rôle de l’intuition dans la clinique pratique afin d’améliorer les résultats des 
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enfants en soins aigus (Roland et coll. 2018). Selon ces auteurs, l’apprentissage du processus décisionnel 

requiert une exposition aux patients durant et après la formation médicale.  

La revue d’Aronson et collaborateurs (2018) met en évidence le peu de données disponibles sur 

les recommandations de pratique de la PDP chez les enfants avec une maladie aiguë. Il est donc difficile 

d’évaluer l’efficacité et la mise en œuvre des interventions basées sur la PDP chez ces enfants (Aronson 

et coll. 2018). 

 En contexte de soins chroniques 
 

Les parents et leurs enfants atteints de maladies chroniques sont confrontés à de nombreuses 

décisions  notamment la gestion de régimes complexes de traitements chroniques lourds. (Fernandez et, 

col.2017) ont  recensé dans leur revue de littérature différentes études sur les prises décisionnelles en 

contexte de soins pédiatriques chroniques; les caractéristiques de ces processus décisionnels; les 

principaux acteurs; leurs rôles et les enjeux de mise en œuvre de ces processus. 

Le concept de la DMI (decision making involvment) définit comme la manière dont les enfants 

participent directement de façon active dans la prise de décision ou lorsque les parents sollicitent leurs  

opinions  (Miller, 2018; Miller, et col.2012). L’approche  DMI  n’a pas été davantage développée dans la 

littérature. Toutefois (Miller, et col.2012; Miller, 2009), ont développé un outil DMIS (Decision making 

involvement scale) qui pourrait aider au niveau de la mesure du niveau de l’autonomie des enfants, un 

des enjeux majeurs de la gestion de la maladie en contexte chronique. Cet outil a été testé au niveau de 

trois maladies chroniques : diabète, asthme et fibrose kystique. 

La revue de (Blaiss, et col.2019) sur l’utilisation de la PDP en contexte chronique expose des 

approches pertinentes pour les maladies allergiques. 

(Kashaf, et col.2017) concluent dans une revue systématique avec méta-analyse l’existence 

d’une association significative entre l’utilisation de la PDP au niveau de la gestion de traitements 

diabétiques et les résultats cliniques. Quoique  réalisée en contexte adulte, cette publication élucide 

l’utilité clinique des interventions basées sur la PDP dans la gestion du diabète de type 2. 

 En contexte de soins palliatifs et de fin de vie 
 

L’utilisation de la terminologie en rapport avec les soins palliatifs et ceux de fin de vie en 

pédiatrie est controversée (Bergstraesser, 2013). Les soins palliatifs pédiatriques (SPP) représentent une 

spécialité médicale interdisciplinaire qui fournit un soutien aux enfants gravement malades ainsi qu’à 

leur famille. Les SPP ont un large spectre d’action, qui pourrait aller de la période prénatale à l’âge adulte 

(Glass et col. 2019).  

(Schuller, et al.2015) concluent dans une revue de la littérature que les parents  d’enfants  âgés 

entre 0-18 ans, souffrant de graves troubles du développement souhaitent participer activement au 

processus de prise de décision en fin de vie de leurs enfants. La majorité des parents ont le sentiment de 

devoir défendre les intérêts de leurs enfants dans les conversations avec l'équipe médicale. 
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En matière de prise décisionnelle, les équipes multidisciplinaires des soins palliatifs interviennent 

pour définir les objectifs de soin avec le patient et sa famille, faciliter les choix à prendre envers les 

options de traitement, soulager les symptômes, procurer un support psychologique et spirituel, discuter 

des mauvaises nouvelles et des décisions de fin de vie, assurer la coordination des soins entre les 

services et spécialités et s’assurer que les patients et familles sont bien informés sur la trajectoire de la 

maladie (Glass et col. 2019).  

(Erondu, et col. 2020) ont évoqué les enjeux communicationnels dans leur étude sur le rôle des 

anesthésistes pédiatriques dans le processus décisionnel complexe lors des soins palliatifs ou de fin de 

vie. Les auteurs de cette étude suggèrent que les anesthésistes des soins palliatifs devraient être intégrés 

dès le début dans les discussions d'équipe sur les décisions et interventions complexes et ce en 

privilégiant un outil systématique en communication procédurale pour approcher les parents et les 

enfants. Le « modèle de la maison ou le « House model » en (Annexe 3) suggéré par (Baker, et col.2007)  

pourrait être un outil communicationnel efficace avant la prise décisionnelle (Erondu, et col. 2020). 

Signalons que d’autres complexités peuvent s’ajouter dans le cas de diversité culturelle, de 

barrières de langages ou de familles recomposées avec une garde partagée (Erondu et coll. 2020). À 

noter que le débriefing à la suite d’une communication procédurale palliative est une étape importante, 

reconnue par les chercheurs (Osta et col. 2019; Nunes et col. 2019; Brock, et col. 2019). 

  L’équipe de (Nakagawa, et col.2019) a développé un programme pour les résidents de chirurgie 

générale au centre universitaire Columbia à New York, afin d’améliorer leurs compétences de 

communication. La publication contient un script structuré adapté au milieu préopératoire pédiatrique 

(Annexe 4), adapté par l’équipe d’ (Erondu, et col.2020).  

(Decourcey, et al.2019) ont insisté sur la planification préalable des soins qui a pour but de 

projeter la compréhension et les objectifs concernant les futures décisions de soins, notamment pour la 

réanimation. Les auteurs ont  montré qu’une planification établie assez tôt permet de meilleurs résultats 

au niveau de la collaboration des parents en lien avec les  traitements et la qualité de vie. La publication 

de Glass (2019) suggère des actions de bonnes pratiques pour la préparation des discussions par rapport 

à la planification préalable de soins avancés. (Annexe 5) 

Le modèle de (Hui, et col.2018) aborde le sujet des discussions complexes en oncologie. Ces 

conversations nécessitent une préparation minutieuse, des cliniciens expérimentés pour faciliter un 

dialogue, et une équipe soudée qui peut fournir du  soutien et  du suivi. Cette publication fournit des 

conseils pour se préparer à de telles conversations y compris des exemples d'utilisation de métaphores 

pour personnaliser et améliorer la communication. 

 (Huang, et col.2020) présentent dans un projet pilote, le modèle SOP (Shared decision making 

with oncologists and Palliative Care Specialists) en contexte adulte inspiré du modèle de la prise de 

décision partagée du "choice talk" initié par les oncologues avec "option talk" et "decision talk" menés 

par les spécialistes des soins palliatifs (Annexe 6). L’utilisation de ce modèle a augmenté de manière 

significative le taux de documentation au niveau du DNR (Do Not Resuscitate) chez les patients en stade 

avancé de cancer. 
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(Santoro, et col.2018) dans une revue de la littérature sur les enjeux éthiques en rapport avec les 

décisions de fin de vie, analysent les limites de l’application de la PDP en contexte de fin de vie. Plusieurs 

facteurs entravent  le développement de protocoles standardisés .Parmi ces derniers figurent les 

capacités cognitives des enfants et les valeurs et les préférences des familles ainsi que la réglementation 

normative de fin de vie en pédiatrie. Pour éviter les conflits d'intérêts susceptibles de causer un 

préjudice ou prolonger la souffrance au patient et à sa famille, les auteurs suggèrent que  les équipes 

médicales doivent être disposées à recourir à la consultation en éthique clinique et  aux  normes  

juridiques dès le début du parcours hospitalier pour agir dans l'intérêt supérieur de l'enfant.  Lorsqu’il est 

question de désaccords entre les cliniciens et les familles en contexte des soins de fin de vie pour les 

nouveau-nés (Cummings, et col.2020) ont revu différentes approches pour résoudre ces types de 

conflits. 

2.2.3 Enjeux d’implantation des modèles PDP 
 

Plusieurs études signalent l’absence de données sur la manière d’implanter efficacement une  

approche basée sur la PDP en pédiatrie (Wyatt et al. 2015; Levy et coll. 2018; Opel et coll. 2017, Adams 

et al. 2017; Kon et coll. 2018). 

(Boland, et al.2019), identifient les barrières et les facilitateurs suivants lors de l’implantation 

d’interventions basées sur une approche PDP : 

 Les barrières 

 L’écart informationnel et de pouvoir  entre le clinicien et le patient-famille 

 Le manque de données probantes appuyant les différentes options thérapeutiques 

communiquées par les cliniciens 

 Les enjeux éthiques 

 La perception négative des patients-familles à propos de la qualité des options et 

alternatives de soins communiquées 

 L’état émotionnel du patient-famille 

 Le manque de temps pour les fournisseurs de soins pour l’implantation de telles 

approches 

 Le manque de ressources et de compétences 

 Les facteurs facilitateurs 

 L’impact positif des options représentant moins de risques pour le patient-famille 

 L’information de qualité adaptée aux connaissances et aux besoins informationnels du 

patient-famille 

 La disponibilité des ressources pour élaborer des outils et des stratégies en vue 

d’améliorer la PDP au niveau des organisations de soins 

 Les relations de confiance et de respect mutuel entre le clinicien et le patient-famille. 
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3. Annexes 
  
Annexe 1: Outils SOBPIE destiné aux professionnels de soins et aux parents. Source : Haward, et 
col.2017 
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Annexe 2 : modèle de (Lantos, 2018) de la PDP en soins néonataux et intensifs 
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Annexe 3 : Le modèle «House» de (Baker, et col. 2007) .Source : (Erondu et col.2020) 
 
 
 

 
 
Annexe 4 : outil d’évaluation preanesthetic (Nakagawa, et col.2019) in (Erondu, et al.2020) 
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Annexe 5 : Les bonnes pratiques pour la préparation des discussions par rapport à la planification 
préalable de soins avancés. Source : (Glass, 2019) 
 

 
 
Annexe 6 : modèle SOP en oncologie et soins palliatifs. Source : (Huang, et col.2020) 
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