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PROLOGUES

PROLOGUE 1
Até as crianças morrem; muitas delas sucumbem a uma doença limitante ou ameaçadora da vida. Para a 
Les enfants meurent eux aussi; nombre d’entre eux succombent à des maladies mortelles  ou bien à des 
circonstances qui mettent leur vie en péril. Pour la plupart des gens, il s’agit de quelque chose de déconcertant 
et de difficile à accepter, car l’enfance est censée être une étape heureuse et dénuée de soucis et non pas un 
chemin de croix, de maladie et de mort. 

Lorsque cela advient, il est un devoir pour la société civile, de faciliter un appui médical, psychologique 
et spirituel aussi bien à l’enfant qu’à sa famille. Durant l’étape précédant le décès, période marquée par 
l’incrédulité, l’angoisse et l’incertitude, l’enfant conserve tous ses droits. Ces Droits fondamentaux se doivent 
d’être respectés, car ils garantissent la protection intégrale de l’enfant et de sa famille.

Les enfants atteints de maladies incurables sont la mission principale de la Fondation Maruzza. Pendant de 
nombreuses années, nous nous sommes acharnés à obtenir le droit à l’accès à des soins  pédiatriques palliatifs 
effectifs pendant la maladie,  en appuyant, entre autres, l’ introduction d’une législation spécifique en Italie (Loi 
38/2010) destinée à garantir des soins spécifiques et appropriés  à ces enfants affectés de maladies incurables. 
Même ainsi, trop peu d’attention était octroyée quant au soin des enfants durant la phase terminale de leur 
vie, problème particulièrement complexe à affronter par ceux qui n’en ont pas eu l’expérience personnelle. 
C’est dans ce but que « La Charte des Droits de l’Enfant Mourant » a été conçue ; non pas comme une série 
de règles à rajouter à certains principes légaux, mais plutôt en tant que recommandations générales de 
conduite, devant être acceptées par tous ceux qui s’occupent d’enfants moribonds. 

Avant toute chose, j’aimerais exprimer toute ma gratitude à Franca Benini et à Roberta Vecchi qui  ont conçu 
ce projet et proposé à la Fondation Maruzza la réalisation de La Charte. Je voudrais également remercier  
tous ces experts qui ont sacrifié leur temps à la rédaction de cette Charte,  avec  leur professionnalisme, leurs 
connaissances et leur engagement, une tâche ardue sans nul doute, surtout si l’on tient compte de l’énorme 
variété des problèmes et des différentes exigences d’âges que l’on doit inclure dans un seul ouvrage. Enfin, 
notre plus profonde gratitude au groupe d’experts internationaux qui ont révisé et adapté La Charte de façon 
à ce qu’elle soit  applicable, à l’échelle mondiale, à tous ces enfants et ces familles qui doivent affronter une 
situation si dévastatrice. 

J’espère sincèrement qu’un aussi sérieux travail puisse contribuer à soulager l’immense souffrance liée à 
la mort d’un enfant, et que, toutes ces personnes qui, pour des raisons professionnelles ou personnelles,  
doivent et devront  s’occuper des soins d’un enfant proche à sa fin, s’appliquent  à divulguer ces conseils, 
succincts mais fondamentaux, qui sont l’apanage d’une société civilisée. 

Silvia Lefebvre D´Ovidio
Fondazione Maruzza Lefebvre D’Ovidio Onlus
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PROLOGUE 2 
Cher Lecteur:
La mort d’un enfant atteint d’une maladie incurable est une tragédie sans pareil. En tant que père de 
famille, la simple mention de la perte d’un de mes enfants m’est très difficile à considérer ; que dire 
de l’énorme douleur émotionnelle et spirituelle qu’elle entraîne dans la famille?
 
Dans mon travail, cependant, je dois souvent converser avec des enfants et  des parents pour qui 
la perte d’un enfant est bien plus une réalité qu’une effrayante possibilité. J’ai moi-même palpé la 
douleur que ces familles ont à endurer. Hélas, cette souffrance se trouve   énormément amplifiée 
quand ces enfants et leurs familles ont à affronter  la maladie ( et éventuellement la mort ) sans le 
bénéfice des soins palliatifs. 

Voyons, par exemple,  le cas d’Antonio Méndez ( il ne s’agit pas de son vrai nom ), un enfant mexicain 
âgé de 9 ans et atteint d’une tumeur musculaire maligne. Quand je l’ai connu, en 2012, il avait 
déjà reçu de nombreuses séances de chimio et de radiothérapie, mais son cancer s’était étendu 
aux poumons et au cerveau. Il était clair qu’il n’allait pas pouvoir survivre, cependant, les médecins 
n’avaient jamais parlé ouvertement ni à l’enfant ni aux parents du pronostic ou des traitements 
possibles.  
Au contraire, ils voulaient continuer les séances de chimiothérapies, traitement hautement futile 
dans ce cas et qui causait à l’enfant des souffrances très désagréables. Ni Antonio ni ses parents 
ne désiraient vraiment continuer ce traitement mais les médecins ne leur donnaient guère d’autre 
option. Antonio souffrait de douleurs sévères que les médecins qui s’occupaient de lui ne traitaient 
pas de façon adéquate, le livrant à une véritable agonie pendant une grande partie de la journée. 

Le cas d’Antonio  prouve clairement l’importance de La Charte des Droits de l’Enfant Mourant. Comme 
le préconise La Charte, si l’équipe hospitalière qui s’occupait d’Antonio  avait écouté, l’enfant et ses 
parents, si elle leur avait fourni l’information opportune sur sa maladie et les différentes options 
de traitement, si elle les avait soutenu pour soulager leur douleur,  spirituelle et émotionnelle, et si 
elle avait traité les symptômes de façon adéquate, elle aurait épargné à Antonio et à sa famille une 
énorme dose de souffrance inutile. Cela n’aurait probablement pas rendu la perte d’Antonio moins 
douloureuse, mais lui aurait donné, ainsi qu’à ses parents et à sa grande sœur, un sentiment de 
peine partagée et de réconfort, au lieu d’une profonde sensation d’abandon.

Diederik Lohman
Directeur Associé,

 Division de la Santé et des Droits de l’Homme
Human Rights Watch
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INTRODUCTION
Personne n’aime, dans notre culture, parler de maladie et de mort quand il s’agit d’enfants. Une maladie 
grave et le décès d’un enfant sont souvent perçus comme quelque chose de profondément injuste. 
Comme si la souffrance, reconnue et acceptée telle une partie intégrante de l’expérience humaine, ne 
concernait pas la totalité de l’existence et que les enfants, de quelque âge et condition qu’ils soient, en 
étaient immunisés. Néanmoins, la réalité nous démontre tous les jours que les enfants souffrent, et 
qu’indépendamment de leur âge, ils éprouvent toute sorte de problèmes cliniques, psychologiques, 
éthiques et spirituels associés aux maladies incurables et à la mort.

La mort d’un enfant est un épisode dévastateur et tragique pour tous ceux qui en sont touchés : pour 
les membres de la famille qui, le cœur brisé par la douleur, en perdent leur motivation,et peuvent 
changer leur comportement, ainsi que leur participation et leurs perspectives ; pour les professionnels 
de la santé qui ont à affronter les nécessités  complexes des soins de l’enfant, dans une situation où 
le professionnalisme, l’éthique, la déontologie et l’expérience doivent se mélanger avec les propres 
émotions, expériences et craintes personnelles. Souvent, cette situation entraîne des réactions de 
colère, de refus ou de rejet, accompagnées d’une foi non justifiée et peu réaliste quant aux capacités 
de la médecine, parfois même d’une certaine indifférence dans ce qui se passe autour. Néanmoins 
ce sont les enfants qui en payent le prix fort, devant subir et affronter de façon directe le poids d’une 
maladie incurable, la mort, le traumatisme de la séparation, la perte d’un avenir et bien souvent, doivent  
supporter seuls les conséquences de leur situation, leurs craintes, leurs émotions… 

Il arrive parfois que les proches, eux-mêmes, refusent de voir la progression négative de la maladie, et 
par conséquent  ne considèrent pas le mal terminal et la mort comme des options réelles imminentes 
auxquelles il faudrait  faire face d’une manière sensée. Il en découle que les enfants se trouvent soumis 
à des décisions dénuées de réalisme et à des traitements inadéquats. Le plus souvent, les soignants 
bien que pleinement conscients de la situation réelle,  essaient de “protéger” l’enfant d’une vérité qu’ils 
considèrent comme trop difficile et trop douloureuse à supporter, en évitant d’en parler, en la justifiant 
comme le prix à payer en vue d’un futur meilleur imaginaire, ou bien, malgré l’évidence flagrante de la 
situation, en la niant carrément. 

Dans les deux cas, et bien qu’ « acteur » principal, l’enfant devient l’objet du traitement, des soins et de 
l’amour, et on le prive de son droit, en tant qu’ « individu », d’être traité avec franchise, de décider, de 
s’exprimer et de débattre de ses sentiments personnels, de ses désirs, de ses espoirs et de ses craintes 
les plus profondes. Ce n’est certainement pas un problème aisé à affronter : les causes qui agissent 
et conditionnent le comportement et les décisions sont de nature complexe et  ont des racines très 
profondes. Toutefois, les difficultés auxquelles nous devons faire face quand nous avons à affronter ce 
problème, ne doivent en aucun cas nous éloigner de la tâche et ne peuvent créer ni doute ni suspicion 
en ce qui concerne les droits de ces enfants, ainsi que les devoirs de ceux qui les accompagnent et 
les soignent pendant la dernière étape de leur vie. La Charte des Droits de l’Enfant Mourant a été 
conçue dans le but de réaffirmer les droits des jeunes malades, ces droits que ni âge, ni culture, ni 
origine,  ni temps ne peuvent ni ne doivent entamer. A chaque Droit, il correspond une série de devoirs: 
la Charte nous les décrit et les définit tout en tâchant d’y associer tous les aspects professionnels, 
déontologiques, législatifs et scientifiques.  Les parutions médicales, philosophiques et législatives 
proposent certains droits, des conseils et des stratégies, offrant des solutions  et des explications à 
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ce qui se passe. Néanmoins, cette quantité de connaissances se trouve souvent bien loin du contexte 
réel, clinique, familial et social où vit l’enfant et où, éventuellement il meurt, et  devient le plus souvent  
accessoire, dans certains cas individuels. Le but de La Charte est d’offrir un outil facile à comprendre et 
qui fournisse tous les éléments nécessaires à l’attention de l’enfant et à l’action adéquate ; elle propose 
certaines suggestions et offre certaines solutions qui visent à la sauvegarde des droits de l’enfant et 
de sa dignité, peu importe le cadre et la situation, et pouvant être appliquées dans n’importe quelle 
circonstance ou environnement. 

La Charte s’appuie sur une vaste révision de documents officiels, de travaux de recherche et de 
littérature sur le sujet; la pluralité des sources et des collaborateurs concernés assure une ample vision 
d’ensemble, aussi bien sur les Droits comme sur leurs Devoirs correspondants.

La première partie de la Charte comprend un glossaire qui nous fournit les définitions du vocabulaire 
principal utilisé dans ce document, et dont le sens sémantique ne doit en aucun cas être interprété de 
manière absolue et générale, mais plutôt appliqué à la réalité de l’enfant concerné par une situation de 
fin de vie. La seconde partie décrit la liste des 10 Droits de l’enfant en fin de  vie. A chacun de ces Droits 
correspond une série de Devoirs. Nous trouverons des notes explicatives pour chaque Droit et chaque 
Devoir pertinent afin d’en faciliter l’interprétation et l’application. Elles s’appuient sur une synthèse des 
normes et des indications proposées dans les principaux documents nationaux et internationaux et 
dans les parutions citées au dos de ce document. 

La Charte analyse les besoins de l’enfant mourant, définit ses droits et nous indique comment faire face 
à ses nécessités physiques, psychologiques, relationnelles, éthiques et spirituelles, ainsi qu’à celles de 
ses proches, de sa famille, et de ceux qui contribuent à son attention et à ses soins. Elle met l’accent 
sur le fait que l’approche de la mort n’entame en aucun cas les droits d’un individu, bien au contraire, la 
fragilité et la complexité de la nature des enfants en exacerbe l’importance et ne laisse aucune place à 
leur négation. Ce document renforce la centralité de l’enfant, en lui redonnant ce rôle qui bien souvent 
ne lui est pas reconnu.

Franca Benini y Roberta Vecchi
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DÉFINITIONS
Ci-dessous, définitions des termes employés dans cette Charte des Droits de l’Enfant Mourant:

Enfant: Tout individu jusqu’à l’âge de 18 ans, indépendamment de son genre, de sa race, de sa nationalité 
et de ses conditions de santé. Ce terme englobe un groupe étendu d’individus, allant des nouveau-nés 
prématurés aux adolescents proches de l’âge adulte. 

Famille: Parents, enfants, autres membres de la famille ou bien personnes qui partagent la responsabilité 
de veiller et de pourvoir au développement physique, psychosocial et spirituel de l’enfant, ou qui se trouvent 
dans l’environnement proche de son attention et de son affection .Ce terme comprend également les 
parrains ou protecteurs légaux. 

Membres de l’équipe soignante: Tous les professionnels sanitaires qui dispensent leurs soins tant à 
domicile, comme à l’hôpital ou à l’Hospice.  

Enfant mourant: Tout enfant qui se trouve en phase terminale de sa vie, quand la mort est  inévitable.

Fin de vie: Période précédant le décès, durant laquelle la situation clinique se trouve sérieusement 
compromise et les changements dans les signes vitaux indiquent une mort imminente. 

Capacité légale: C’est la possibilité, par tout être humain, en toutes étapes de la vie, d’exercer ses 
droits et ses responsabilités. Du fait même de sa propre existence tout individu possède cette capacité, 
indépendamment de la durée de sa vie. 

Capacité d’entendement et de prise de décisions: C’est la capacité des malades à donner leur opinion 
sur tout ce qui les concerne; l’âge et la maturité de l’enfant doivent être pris en compte.

Soins pédiatriques palliatifs: Le soin complet du corps, de l’intellect et de l’esprit de l’enfant et de sa 
famille exige une approche multidisciplinaire du sujet dans le but d’atténuer la souffrance physique, 
psychologique et sociale de l’enfant et de sa famille. Tous les membres de la famille y sont inclus et on 
utilisera les différentes ressources communautaires.

Qualité de vie: C’est la perception subjective de la vie d’un individu dans le contexte socioculturel et des 
valeurs correspondant à l’environnement où sa vie se déroule  en tenant compte de ses besoins, de ses 
préoccupations, de ses attentes et de ses valeurs. 

Douleur: C’est une expérience sensorielle et émotionnelle associée à un mal présent ou potentiel ou décrit 
en tant que tel. Ce terme n’exprime donc pas seulement la douleur physique mais aussi la souffrance qui 
l’accompagne, qui se génère, qui se maintient et qui persiste même en l’absence de dégâts dans les tissus. 

Sédation palliative / sédation terminale: C’est une thérapie soigneusement planifiée dans le but de 
contrôler, de réduire ou d’éliminer la douleur produite par des symptômes qui n’ont pas d’autre traitement. 
Elle comprend la réduction pharmacologique de la conscience jusqu’à l’inconscience.



CHARTE DES DROITS 
DE L’ENFANT MOURANT 

TOUT ENFANT MOURANT 
A LE DROIT:
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D’être considéré comme une “personne” en tant que telle, jusqu’à son décès, 
indépendamment de son âge, du lieu, de la condition et du contexte des soins reçus. 

De bénéficier d’un traitement efficace, complet, qualifié, intégral et de recevoir des 
soins permanents en vue de soulager la douleur et autres symptômes physiques et 
psychologiques causant toute souffrance.

D’être écouté et informé convenablement sur sa maladie en tenant soigneusement 
compte de ses souhaits, de son âge et de son niveau d’entendement. 

De participer, selon ses capacités, ses valeurs et ses souhaits au choix des soins et des 
traitements liés à sa vie, à la maladie et à la mort.

De partager ses sentiments, ses souhaits et ses attentes et que ceux-ci soient pris en 
compte.

 
À voir respectées ses croyances culturelles, spirituelles et religieuses, et à recevoir une 
assistance spirituelle, ou toute sorte d’appui selon ses souhaits et ses choix. 

De jouir d’une vie sociale et relationnelle adaptée à son âge, à ses conditions et à ses 
attentes. 

 
D’être entouré des membres de sa famille et des êtres chers impliqués dans l’organi-
sation et l’approvisionnement de ses soins, et que ceux-ci reçoivent l’aide nécessaire 
pour pourvoir aux problèmes émotionnels et économiques que la situation de l’en-
fant peut entrainer.
 

D’être soigné dans un endroit adapté à son âge, à ses besoins et à ses souhaits et qui 
permette á la famille d’être proche de l’enfant  et puisse ainsi prendre part à ses soins.

D’avoir accès à des services de soins pédiatriques palliatifs qui respectent l’  intérêt 
supérieur de l’enfant et que l’on évite les manœuvres futiles, excessivement pénibles 
ou l’abandon thérapeutique.
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		  D’ÊTRE CONSIDÉRÉ COMME UNE “PERSONNE” 
		  EN TANT QUE TELLE JUSQU’À SON DÉCÈS, INDÉPENDAMMENT 
		  DE SON ÂGE, DU LIEU, DE LA CONDITION 
		  ET DU CONTEXTE DES SOINS REÇUS.
Un enfant est une personne de plein droit dans toutes les étapes de sa vie.

C’EST UN DEVOIR: 
De respecter la personnalité de l’enfant, son individualité, ses valeurs, l’historique de sa 
vie ainsi que sa routine quotidienne, pour lui fournir l’appui adéquat qui lui permettra 
de vivre et d’être présent jusqu’au terme de sa vie. 

De sauvegarder sa dignité par le biais d’un comportement respectueux, même si l’enfant 
se trouve dans un état d’inconscience, complète ou partielle, produit par la progression 
de la maladie et/ou par les différents traitements. 

1



Un enfant est légalement considéré telle une personne dans toutes les étapes de sa vie et est, par 
conséquent, pourvu de droits, comme le droit à la vie, le droit à l’attention sanitaire, à la protection, à 
l’égalité, à l’emploi (si son âge le lui permet), au respect de sa vie privée, individuelle et familiale, à la 
liberté d’expression et de croyance religieuse et à ne pas être discriminé. 

Ces droits, qui sont bien définis par les lois, les protocoles institutionnels et les conventions 
internationales, reconnaissent la prérogative de l’enfant à exercer pleinement ses droits, dès l’instant 
où il démontre une capacité de discernement appropriée. Ils ne seront en aucun cas conditionnés par 
l’âge de l’enfant, ni par son lieu de résidence, contexte, race, nationalité ou culture, ni par la maladie ou 
l’état de conscience, et devront être pleinement respectés. 

Cependant, cette lecture rigide historiquement conçue pour réglementer les aspects légaux ou 
patrimoniaux, n’est absolument pas appropriée en ce qui concerne les aspects personnels tels que 
le droit à l’attention sanitaire. Dans ce cas bien spécifique, la pleine considération de l’enfant en tant 
que personne ne dépend ni d’un niveau tel de fonctionnement physique ou cognitif, ni d’une capacité 
présente ou à venir de raisonner comme un adulte, ni non plus des caractéristiques psychophysiques 
individuelles de l’enfant. 

Par conséquent, les obligations envers un enfant mourant proviennent de ceux qui s’en occupent, et 
plus particulièrement de sa famille et de l’équipe des professionnels de la santé qui le soignent. Les 
droits décrits dans cette Charte devront être corrélatifs aux devoirs que ces obligations imposent.

1NOTES EXPLICATIVES
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		  	 DE BÉNÉFICIER D’UN TRAITEMENT EFFICACE, COMPLET, 
			   QUALIFIÉ, INTÉGRAL, ET DE RECEVOIR DES SOINS 
			   PERMANENTS EN VUE DE SOULAGER LA DOULEUR 
			   ET AUTRES SYMPTÔMES PHYSIQUES ET 
			   PSYCHOLOGIQUES CAUSANT TOUTE SOUFFRANCE.
Les enfants, indépendamment de leur âge, éprouvent tous les aspects de la 
maladie et de la mort. L’enfant a le droit de recevoir des soins globaux qui couvrent 
de manière efficace toutes ses nécessités cliniques, psychologiques, sociales, 
éthiques et spirituelles.

C’EST UN DEVOIR:
De procurer à l’enfant des soins palliatifs au travers d’équipes multi-professionnelles et 
interdisciplinaires adéquatement formées. 

De former des soignants non seulement dans la spécificité de leurs habiletés 
professionnelles, mais aussi dans le but de travailler en tant que membres d’une équipe, 
et qu’ils soient conscients et respectueux des principes éthiques et déontologiques sous-
jacents à ce genre d’attention.  

D’évaluer la présence et le degré de douleur, ainsi que les différents symptômes qui 
produisent de la souffrance, en utilisant les instruments spécifiques adaptés à la 
condition et à l’âge de l’enfant. 

De disposer d’une prévention efficace des symptômes encombrants, et plus 
spécialement de soulager la douleur et de soigner efficacement les symptômes 
existants.

De proposer des stratégies thérapeutiques respectueuses de l’autonomie de l’enfant, 
de sa dignité, vie sociale, rythmes circadiens et vie privée, tout en évitant tout procédé 
futile, invasif, douloureux ou pénible. 

De prescrire la sédation palliative / terminale quand les symptômes ne réagissent plus 
au traitement.

2
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Les enfants sont constamment soumis à des changements physiques, cognitifs et émotionnels 
susceptibles d’influencer les traitements auxquels ils sont soumis. Ainsi, tout diagnostic et tout 
traitement devra être adapté à l’âge de l’enfant et à son développement physique et mental. 
Les différents choix et stratégies de soins devront, autant que possible, être partagés avec 
l’enfant et sa famille. 

Presque tous les enfants mourants subissent au moins un symptôme qui détermine leur 
qualité de vie. 90% d’entre eux éprouvent une grande souffrance. 

En outre, durant la phase finale de la vie, les symptômes cliniques se multiplient; ils peuvent 
être interconnectés et aggravés par des facteurs émotionnels et psychologiques significatifs.
C’est pourquoi il est d’une importance vitale que les besoins cliniques et psychologiques 
de l’enfant soient constamment évalués, et que l’on multiplie les différentes stratégies 
pharmacologique, non-pharmacologiques, et autres interventions,  pour prévenir l’apparition, 
contrôler ou éviter le fardeau de la douleur physique et psychologique.

On devra tenir compte de la qualité de vie de l’enfant et de sa famille, comme de leurs souhaits 
et de leurs choix quant aux traitements. 

Il faut néanmoins reconnaitre que l’élection des traitements appropriés peut donner lieu à 
certains conflits d’opinion entre la famille et l’équipe professionnelle.

En ce cas, on devra soigneusement évaluer les aspects dommages/bénéfices du traitement par 
rapport à l’agressivité et la souffrance perçues, et  toujours mettre en valeur l’intérêt supérieur 
de l’enfant. 

2NOTES EXPLICATIVES
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			   D’ÊTRE ÉCOUTÉ ET INFORMÉ CONVENABLEMENT SUR 
			   SA MALADIE, EN TENANT SOIGNEUSEMENT COMPTE 
			   DE SES SOUHAITS, DE SON ÂGE ET DE SON NIVEAU 
			   D’ENTENDEMENT.
L’enfant devra recevoir une information appropriée sur sa maladie, son 
évolution, le pronostic et le traitement qu’on lui propose.
Il faut tenir compte du fait que l’enfant possède sa propre compréhension 
de la mort, et qu’elle dépend de nombreux facteurs. Parmi ceux-ci: l’âge 
et la maturité de l’enfant ; la nature et le développement de la maladie; 
l’environnement familial, les habitudes, les croyances, le contexte 
socioculturel et les relations sociales. 

C’EST  UN DEVOIR:
De parler avec l’enfant pour lui fournir l’information qu’il est en mesure de comprendre 
sur le diagnostic, sur le pronostic et le traitement thérapeutique de façon à pouvoir 
établir un dialogue qui serve à donner  temps et espace à l’écoute.
Les points essentiels de la communication sont:

1.	 Tenir compte comme il se doit de tous les facteurs qui peuvent influencer la 
	 compréhension de la vie et de la mort.

2.	 Évaluer la capacité de l’enfant à comprendre, et sa volonté d’être informé

3.	 Partager avec la famille les décisions à prendre, en particulier sur les différentes 
	 manières d’informer l’enfant

4.	 Se mettre d’accord avec les équipes de soins sur les méthodes et le contenu de 
	 l’information.

5.	 Adapter la communication verbale et non verbale aux circonstances et aux nécessités 
	 individuelles

6.	 Fournir des informations facilement intelligibles et des réponses qui donnent un 
	 espoir réaliste et qui rassurent l’enfant quant au futur qu’il envisage, en laissant  
	 temps et espace aux questions qu’il se pose (sur la maladie, son évolution, les 
	 évènements adverses)

3
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Fournir une information adéquate aux patients est le devoir des praticiens ; il s’agit d’ un facteur 
fondamental du soin à l’enfant. Les enfants ont le droit d’être informés de leur état de santé en 
tenant compte de leur âge, de leur développement cognitif, de leur capacité de raisonnement et de 
leur situation clinique.

L’information qui lui sera donnée devra être adaptée à l’âge de l’enfant, à son état clinique et à 
son développement cognitif, mais aussi à ses attentes et à ses souhaits. L’enfant pourra décider et 
indiquer qui, où, comment et quelle information on lui donnera.

Un enfant devra recevoir l’information adéquate qui puisse l’aider à comprendre ce qui se passe afin 
de replacer les traitements proposés dans leur contexte. Il est fondamental qu’il existe un dialogue 
clair, ouvert et permanent qui apporte des réponses intégrales à toutes les questions que l’enfant 
se pose.

La communication doit laisser de la place à l’espoir et devra aborder les résultats possibles ainsi que 
les souhaits.

Les gens qui se trouveront en relation avec  l’enfant ne devront pas faire de suppositions, ni d’à 
priori par rapport à son âge, à sa situation ou à sa capacité d’entendement. Il faudra en permanence 
vérifier que l’enfant comprenne parfaitement toute l’information donnée et qu’il n’existe rien qui n’ait  
été parfaitement clarifié.

Cacher l’information ou donner des réponses évasives, chose généralement considérée comme un 
comportement « protecteur » ou « solidaire », démontre la crainte qu’ont les familles et les médecins 
à devoir parler d’un sujet encombrant : ceci manifeste une forme de défense ou de fuite face  à une 
situation difficile à gérer d’un point de vue tant humain que professionnel.

Les réponses évasives peuvent créer de la peur chez l’enfant, de l’anxiété, de la souffrance, des 
sentiments de solitude, d’isolement et d’incompréhension ; tout ceci porte préjudice aux relations et 
à la qualité du temps qu’il lui reste à vivre.

 

3NOTES EXPLICATIVES
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			   DE PARTICIPER, SELON SES CAPACITÉS, SES  VALEURS ET 
			   SES SOUHAITS AUX CHOIX DES SOINS ET DES TRAITEMENTS 
			   LIÉS À SA VIE, À LA MALADIE ET À LA MORT.

Bien que l’enfant soit une personne à part entière et qu’il bénéficie de tous 
les droits fondamentaux, comme le droit à la vie, à la dignité, à la liberté 
d’expression et à l’égalité, on se doit de tenir compte que la capacité d’exercer 
seul de tels droits, s’acquiert progressivement avec l’âge et la maturité, et 
que celle-ci se voit affectée par de nombreux  facteurs,  comme ceux qui 
sont exposés dans le 3ème Droit. 

C’EST  UN DEVOIR:
D’écouter l’enfant et de lui offrir la possibilité de s’exprimer verbalement et non 
verbalement sur les options possibles et les types de traitements, quel  que soit son âge.

De tenir compte que l’enfant est membre d’une famille et qu’il est conscient de la façon 
dont les décisions ont été prises par celle-ci, ainsi que de celles qui seront prises plus tard.

De considérer que, dans le cas d’enfants très jeunes, s’ils sont convenablement soutenus, 
les parents sont une aide essentielle pour comprendre les souhaits de l’enfant et ses 
préférences de traitement.

De reconnaître que l’autorité parentale diminue  au fur et à mesure que la compétence de 
l’enfant augmente.

Pour résoudre les  divergences possibles entre les souhaits de l’enfant et ceux de sa 
famille, il faudra toujours  privilégier « l’intérêt supérieur » de l’enfant. 

4
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Os desejos e expectativas da criança têm que ser investigados e levados em devida consideração 
relativamente às escolhas de cuidados e programas de tratamento que a afetam.

On devra découvrir les souhaits et les attentes de l’enfant et bien en tenir  compte au moment de 
choisir les soins et les programmes de traitement  le concernant. 

L’enfant a droit à ce que l’on s’occupe de sa santé, de son intégrité physique et de ses choix 
personnels  même si, actuellement, il n’existe aucune règle spécifique sur la façon d’exercer ces 
droits.

Le problème, donc, est de savoir comment garantir l’exercice de ces droits fondamentaux au cours 
des diverses étapes du développement des enfants, qui se caractérisent par des niveaux très 
différents de développement physique, cognitif, relationnel et d’expérience.

On trouve, chez les nouveau-nés, les bébés et les jeunes enfants,  une incapacité fondamentale à 
comprendre et à intégrer pleinement ce qu’on leur communique et exprime verbalement ; c’est 
pourquoi, le processus autonome de prise de décision  ne peut pas être retenu dans ce cas.

Pour les enfants plus âgés, le développement de la faculté de compréhension, d’assimilation et de 
communication permet la reconnaissance d’une certaine capacité de décision qui ne paraît pas 
toujours correspondre à l’âge. Cependant, ceci devra être évalué au cas par cas selon, le niveau 
cognitif de l’enfant et son développement relationnel.

Il faudra également tenir compte d’autres facteurs, comme ceux  indiqués dans les DROITS nº  
1,2,3.

4NOTES EXPLICATIVES
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			   DE PARTAGER SES SENTIMENTS, SES SOUHAITS 
			   ET SES ATTENTES, ET QUE CEUX-CI SOIENT 
			   PRIS EN COMPTE.

On laissera l’enfant exposer toutes les émotions et tous les sentiments qu’il 
ressent  tout au long de la maladie et dans les étapes finales de sa vie. La 
famille, ainsi que l’équipe sanitaire, devront être en mesure de les découvrir, 
de les accepter et de fournir les explications adéquates. 

C’EST UN DEVOIR:
Pour les membres de la famille: d’être capables, dans la mesure de leurs compétences 
et de leurs aptitudes spécifiques, de fournir à l’enfant l’appui émotionnel nécessaire et 
de découvrir et reconnaître les sentiments que l’enfant  extériorise ou garde en lui, ainsi 
que ses souhaits et ses attentes. 

Pour l’équipe sanitaire: d’avoir été formée, conformément à la profession de chacun, 
pour discerner,  évaluer et soutenir les sentiments et les émotions de l’enfant.  

Pour les personnes proches à la famille: de recevoir l’appui nécessaire pour aider 
l’enfant et protéger sa vulnérabilité. 

D’aider l’enfant à vivre quotidiennement avec ses projets et ses attentes et de le stimuler 
dans l’expression de ses intérêts et de ses sentiments par le biais d’activités telles que 
l’art, la musique, les jeux, etc. 

5
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L’enfant a le droit d’exposer son point de vue sur la manière de vivre sa vie. Cette expression 
représente le respect personnel et la liberté que l’enfant possède. 

Le Droit international, la Constitution nationale et les différentes lois spécifiques sur la participation 
des enfants et la possibilité de partager tous leurs choix, considèrent l’enfant comme un individu 
actif, capable de concevoir et d’exposer des opinions valables.

L’enfant pourra exposer ses points de vue, ses options et ses attentes,en ce qui concerne sa 
vie quotidienne, mais aussi les sentiments, les émotions et les inquiétudes qu’il ressentira 
inévitablement dans la phase finale de sa vie. 

Dans l’interaction engagée avec l’enfant, on sera spécialement attentifs quant à la signification du 
langage corporel et de la communication non verbale. 

Les soigneurs doivent être conscients de ce que leurs propres sentiments évoquent à l’enfant 
mourant  et tâcher donc  de les contrôler.

5NOTES EXPLICATIVES
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			   À VOIR RESPECTÉES SES CROYANCES CULTURELLES,  
			   SPIRITUELLES ET RELIGIEUSES, ET À RECEVOIR UNE 
			   ASSISTANCE SPIRITUELLE OU TOUTE SORTE D’APPUI 
			   SELON SES SOUHAITS ET SES CHOIX.

On se devra de respecter les valeurs culturelles de l’enfant, en évitant de les 
transgresser dans le choix d’un intérêt soi-disant meilleur, indépendamment 
de sa nationalité, de sa race, de sa culture ou du contexte religieux. On devra 
stimuler l’enfant pour qu’il se sente un membre à part entière de l’unité 
familiale originelle.

 
C’EST UN DEVOIR:
De mettre en valeur l’intérêt supérieur de l’enfant, peu importe  son âge et les 
circonstances de sa vie, et ainsi maintenir le respect et privilégier ses valeurs culturelles, 
spirituelles, religieuses aussi bien que celles de sa famille, centre de son identité 
individuelle. 

D’encourager l’enfant et sa famille à exprimer leurs sentiments et leur souffrance selon 
leur culture et leur religion. 

De faciliter la présence d’un interprète de leur même culture, pour assurer que tant 
l’enfant comme sa famille puissent exprimer leurs besoins, indépendamment de leur 
race ou de leur langue.

De détecter leurs nécessités et de soutenir l’enfant et sa famille, conformément à leurs 
besoins spirituels, modèles culturels et traditions ethniques. 

De créer, pendant l’étape finale de la maladie,  l’environnement  approprié où l’enfant 
et sa famille puissent vivre et exprimer leurs propres rites envers la mort et le deuil, 
conformément à leur orientation culturelle et spirituelle

6
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L’enfant est une partie intégrante d’une communauté définie par son ethnie, langue, religion 
et  culture. On doit respecter ces facteurs et encourager l’enfant à conserver toutes les 
caractéristiques et les pratiques qui représentent sa famille, ses valeurs, ses croyances et aussi 
ses points de vue

Il faut éviter toute sorte de discrimination quant à la race, la nationalité, la religion, la position 
économique et sociale ou la maladie en soi.  

L’enfant et sa famille devront, s’ils en expriment la volonté, recevoir l’appui spirituel nécessaire 
afin de les aider à faire face aux problèmes, nombreux et complexes, liés à la maladie terminale 
et à la mort. 

6NOTES EXPLICATIVES



TOUS LES ENFANTS MOURANTS ONT DES DROITS • 27

			   DE JOUIR D’UNE VIE SOCIALE ET RELATIONNELLE 
			   ADAPTÉES À SON ÂGE, À SES CONDITIONS 
			   ET À SES ATTENTES.

En tant que membres d’une société, nous vivons tous inter-reliés 
socialement parlant. La relation entre individus est essentielle dans notre 
vie et dans notre développement personnel. 
Tous les enfants, même les plus jeunes et ceux qui sont gravement atteints 
de maladies critiques, ont des besoins sociaux qui doivent être reconnus 
et adéquatement couverts pour qu’ils ne se sentent pas abandonnés ou 
isolés et qu’ils ne subissent pas de “mort sociale” avant la “mort physique”. 

C’EST UN DEVOIR:
De stimuler et de renforcer l’interaction de l’enfant et de son environnement à travers une 
planification et une organisation appropriées.  

De faciliter  la relation entre enfants et de la conserver par le biais de la rééducation, 
du soutien et du renforcement des capacités motrices, sensorielles, cognitives, 
communicatives et sociales. 

De fournir à l’enfant les outils de loisirs, les ambiances et les activités adéquats, et de 
faciliter les opportunités pour le jeu et l’interaction sociale. 

De permettre à l’enfant de poursuivre son évolution éducative soit par l’assistance au 
collège, soit par la réalisation d’autres activités éducatives et culturelles.

7
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Depuis leur plus jeune âge, les enfants sont des êtres interactifs et possèdent leur rôle dans la 
société; ils participent et contribuent,  à leur façon,dans la vie de la communauté et ils grandissent 
à l’intérieur de leur propre groupe social.

Le diagnostic d’une maladie incurable entraine de nombreuses charges qui limitent ces activités 
ainsi que les relations sociales ; cela peut augmenter notablement l’angoisse de l’enfant comme 
la sensation d’isolement, causant un impact négatif sur sa qualité de vie et sur celle de sa famille. 
Le réseau de soutien formé par la famille, les amis, l’école, la communauté locale et les différentes 
associations de malades, est un instrument thérapeutique qui devrait être assidûment utilisé, car 
il peut fournir à l’enfant en état critique de grandes opportunités ludiques, d’interaction sociale et 
de développement personnel. 

L’école peut avoir un rôle très important dans la vie d’un enfant gravement malade. 
Les professeurs peuvent également intégrer l’équipe des soins;  ils devront être à même d’adapter 
les activités éducatives, d’apprentissage ou récréatives aux souhaits de l’enfant, à ses conditions 
physiques, mentales et émotionnelles pour ainsi l’aider à sauvegarder une certaine normalité.
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			   D’ÊTRE ENTOURÉ DES MEMBRES DE SA FAMILLE ET DES 
			   ÊTRES CHERS IMPLIQUÉS DANS L’ORGANISATION
		   	 ET L’APPROVISIONNEMENT DE SES SOINS, ET QUE CEUX-CI 
			   REÇOIVENT L’AIDE NÉCESSAIRE POUR POURVOIR AUX 
			   PROBLÈMES ÉMOTIONNELS ET ÉCONOMIQUES QUE LA 
			   SITUATION DE L’ENFANT PEUT ENTRAINER.

La présence des parents, des frères et sœurs et des êtres chers est 
indispensable pour protéger  et renforcer le bien-être de l’enfant et son 
sentiment de protection, ainsi que pour satisfaire son besoin d’amour.

C’EST UN DEVOIR:
De satisfaire les besoins de l’enfant quant à la présence des membres de sa famille et de 
ses êtres chers conformément à ses désirs.

De fournir opportunément et constamment à la famille les informations détaillées et 
ponctuelles au sujet du pronostic et de la situation clinique de l’enfant.

D’écouter, de renseigner et de soutenir les parents dans le soin de leur enfant, en les 
aidant à conserver leurs fonctions parentales. 

De donner à tous les membres de la famille, y compris frères et sœurs, toute l’attention 
psychologique, émotionnelle et spirituelle requise durant le développement de la 
maladie, le décès et le deuil.

D’aider la famille à affronter les problèmes économiques,  professionnels et sociaux 
qui puissent surgir, en leur fournissant l’accès à l’appui juridique ou même à travers la 
participation d’associations de volontariat ou de charité.
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L’enfant a droit à une vie de famille. La proximité des parents, des frères et sœurs et des êtres 
chers améliore sa qualité de vie, stimule et renforce la « normalité » et augmente la sensation de 
sécurité de l’enfant, ainsi que son implication. Cependant, et toujours dans l’intérêt de l’enfant, il 
faudra découvrir les exceptions possibles.

Il est extrêmement difficile pour les parents d’affronter la maladie terminale d’un enfant et sa 
mort ; l’angoisse et le désespoir créent des sentiments d’impuissance, de frustration et de douleur 
qui parfois, provoquent des comportements tels que l’abandon, la négligence, l’irresponsabilité, 
l’agressivité et la confrontation, aussi bien à l’intérieur qu’en dehors du noyau familial. 

Les nécessités d’un enfant en état critique ont des conséquences sur le rôle habituel de chacun des 
membres de la famille. Les perspectives, changent, ainsi que le comportement, les restrictions… 
L’isolement social et les difficultés économiques peuvent devenir un handicap. 

La famille, et surtout les parents font intégralement et activement partie de l’équipe soignante: une 
grande part des soins à l’enfant leur est déléguée et ils sont fréquemment responsables d’une partie 
importante du traitement médical ainsi que du soutien psychologique (surtout si l’enfant se trouve 
à la maison). Dans le but d’éviter une charge excessive de responsabilités pour les parents, on devra 
les alléger de la charge des soins continus par le soutien d’une équipe expérimentée et empathique, 
24 heures sur 24. 

Les frères et sœurs subissent eux aussi la maladie et la souffrance de l’enfant. Malheureusement, 
ils sont  parfois oubliés, isolés, dédaignés et même, quelque fois, écartés du noyau familial par la 
priorité que les nécessités de l’enfant mourant représentent.   

Au moment du décès, il faut aider la famille à accepter peu à peu la séparation, l’encourager à prendre 
part aux rites de préparation du corps en vue  des funérailles. La façon dont se déroulera cette étape 
aura une grande influence sur la capacité de la famille à affronter le deuil. 

Il est souhaitable que même après le décès, un membre de l’équipe de soignants  se maintienne au 
contact de la famille, pour la soutenir dans le deuil et l’aider à évaluer les décisions prises pendant 
la maladie par rapport aux soins et traitements fournis, et s’il le faut, diriger tous ceux qui en 
éprouveraient le besoin,  vers des centres spécialisés.
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TOUS LES ENFANTS MOURANTS ONT DES DROITS • 31

			   D’ÊTRE SOIGNÉ DANS UN ENDROIT ADAPTÉ À SON ÂGE, 
			   À SES BESOINS ET À SES SOUHAITS, ET QUI PERMETTE 
			   À LA FAMILLE D’ÊTRE PROCHE DE L’ENFANT ET PUISSE 
			   AINSI PRENDRE PART À SON ATTENTION. 

L’endroit où se transmettront   les soins a une grande influence sur la vie de 
l’enfant et de sa famille. 

C’EST UN DEVOIR:
De laisser que l’enfant et sa famille décident de  l’endroit où il sera soigné jusqu’à la fin 
de sa vie.

D’assurer, quelque soit l’endroit choisi, la même qualité dans les soins et l’assistance, 
et de faire preuve d’une certaine souplesse dans les interventions, ainsi que d’une 
adaptation appropriée aux circonstances.  

Il faudra, autant que possible,proposer  l’option du foyer  comme centre des soins de 
fin de vie, en plus d’une couverture appropriée qui permette d’affronter  la maladie de 
l’enfant et  la mort.  

Si l’attention au foyer n’est pas envisageable, il faudra s’assurer que l’on s’occupe de 
l’enfant dans un endroit approprié pour son âge, et qui facilite la présence constante 
des membres de sa famille et de ses êtres chers.
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Il est d’une grande importance que l’enfant et sa famille puissent décider de l’endroit où se dérouleront 
les soins de fin de vie, et que l’équipe sanitaire approuve ce choix. 

Les enfants, et généralement le reste des patients, choisiront le foyer comme option principale; 
cependant, ceci n’est pas toujours le cas en fin de vie, dans l’étape terminale de la maladie, ou dans 
l’agonie. 

Quand les soins au foyer ne sont pas viables, ou bien si l’enfant et la famille ne  l’ont pas souhaité ainsi, 
la meilleure des options alternatives est l’hospice pour enfants. 

L’hospice, ou l’unité de soins palliatifs pour enfants, est une structure résidentielle qui leur est destinée 
et qui offre un environnement amical pour la famille et l’enfant. C’est une bonne option alternative aux 
soins au foyer ou à l’hôpital, et une équipe spécialisée et expérimentée s’occupera de l’enfant par des 
soins appropriés et continus.

Quand l’hospitalisation sera inévitable, on s’assurera de trouver un endroit et une assistance en accord 
avec les principes fondamentaux des soins pédiatriques palliatifs.
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TOUS LES ENFANTS MOURANTS ONT DES DROITS • 33

				    D’AVOIR ACCÈS À DES SERVICES DE SOINS 
				    PÉDIATRIQUES PALLIATIFS QUI RESPECTENT 
				    L’INTÉRÊT SUPÉRIEUR DE L’ENFANT ET QUE 
				    L’ON ÉVITE LES MANOEUVRES FUTILES, 
				    EXCESSIVEMENT PÉNIBLES OU L’ABANDON 
				    THÉRAPEUTIQUE

L’attention adéquate envers un enfant en fin de vie est un défi en soi, car 
il faut maintenir le  difficile équilibre  entre l’abandon thérapeutique et 
les soins excessifs (ou acharnement). Les services de soins pédiatriques 
palliatifs peuvent nous donner la solution idéale à ce problème.

C’EST UN DEVOIR:
D’assurer  l’accès à des  soins palliatifs spécialisés et spécifiques pour  l’attention des 
enfants, et de maintenir le  soutien sanitaire, même s’il n’y a plus aucun  remède à la 
condition sous-jacente de l’enfant. 

De s’assurer que les différentes  interventions médicales s’effectuent uniquement si les 
bénéfices pour l’enfant dépassent et justifient les effets secondaires défavorables.  

De s’assurer que l’endroit choisi offrira toute la qualité et la continuité indispensables 
aux  soins de l’enfant, autant au foyer, qu’à l’hospice ou à l’hôpital.  

D’éviter tout traitement invasif ou pénible qui agisse de façon négative sur la qualité de 
vie de l’enfant et/ou prolongent  inutilement la souffrance et le déroulement du décès.
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Comme de nombreuses publications et documents le spécifient, les enfants doivent avoir accès aux 
services spécifiques de soins pédiatriques palliatifs. 

L’Organisation Mondiale de la Santé définit comme suit les soins palliatifs pédiatriques :  c’est « le 
soin actif complet du corps, de l’intellect et de l’esprit de l’enfant et de sa famille ; il exige une large  
approche multidisciplinaire qui soulage la douleur physique, psychologique et sociale de l’enfant, y 
compris des membres de la famille, et on utilisera tous les moyens communautaires disponibles ».  

Ces soins commencent dès le diagnostic d’une maladie incurable et se poursuivent, que l’enfant reçoive 
ou non un traitement contre ladite maladie ;   ils exigent une approche multi ou interdisciplinaire. 
Le foyer familial est l’endroit idéal pour ce faire, en association, si nécessaire, avec l’hospice pour 
enfants. 

Les principes des soins palliatifs sont les suivants:  

1.	 Améliorer la qualité de vie de l’enfant et de la famille. 

2.	 Faire participer l’enfant et sa famille dans l’identification des besoins.

3.	 Offrir tout les moyens de soutien disponibles : médicaux, psychologiques, cognitifs, éducatifs, 
	 récréatifs et d’enseignement. 

4.	 Garantir le soin ininterrompu par une équipe de professionnels sanitaires spécialisés, qualifiés et 
	 complémentaires. 

Les soins palliatifs exigent une formation adéquate mais aussi,  temps,  patience et dévouement.
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