Polyhandicaps et soins palliatifs en pédiatrie :
paradoxes et évidences

Depuis quelques années, les professionnels des soins palliatifs pédiatriques, forts de leur expérience autour de
I’extréme vulnérabilité, sont invités régulierement au chevet des enfants polyhandicapés. En effet, la vulnérabilité,
ainsi que le respect des souhaits et projets de I'enfant et de sa famille, sont au centre des préoccupations tant
professionnelles que familiales. Pour autant, I'accompagnement de I’enfant polyhandicapé reléve-t-il d’une
démarche palliative ? Si la question peut étre posée, la réponse mérite réflexions pour ne pas paraitre incongrue.

S’inscrivant dans la chronicité, et parfois dés le début de la vie, le soin palliatif peut se décliner auprés des enfants
polyhandicapés entre soins pour la vie, et soins de la fin de la vie. Ces enfants de plus en plus « appareillés » au sein
méme de leur lieu de vie, que ce soit le domicile, I'établissement sanitaire ou médico-social, posent la question de la
médicalisation de la vie. Ces enfants dont le polyhandicap fait parfois suite a des prouesses médicales importantes
posent le dilemme de I'obstination déraisonnable et de la responsabilité de la médecine. Ces enfants qui nous
confrontent toujours a un paradoxe, celui d’'une extréme vulnérabilité contrastant avec une force de vie étonnante,
mettent les notions d’incertitude et d’'imprévisibilité au coeur de leur prise en charge.

A quelles conditions les soins palliatifs pédiatriques pourraient-ils étre profitables aux enfants polyhandicapés et a
leur famille ? Comment faire de la rencontre des professionnels des soins palliatifs pédiatriques avec ceux du
quotidien de I’enfant polyhandicapé une collaboration évidente ? Quelles réponses spécifiques apporteraient
véritablement les équipes de soins palliatifs pédiatriques aux équipes de pédiatrie, de médecine physique et de
réadaptation, de soins de suite, et aux équipes des institutions médico-sociales, dont les missions sont d’ajuster
les traitements, prévenir les complications, compenser les déficiences et améliorer le confort ? Réciproquement,
quel concours apporteraient les équipes du champ du « polyhandicap », a la réflexion des équipes de soins
palliatifs pédiatriques, parfois enserrées dans les normes de leurs savoirs et de leurs savoir-faire ?

Pendant deux jours, alterneront conférences pléniéres et ateliers, au cours desquels nous réfléchirons a ces
questions d’actualité, afin que le projet de soins et d’accompagnement de chaque enfant polyhandicapé puisse
étre pensé et construit conjointement par les équipes soignantes et les familles, de la fagon la plus respectueuse
possible et la plus sensée.
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