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1. Pourquoi s’intéresser a I'impact?

Les soins palliatifs pédiatriques visent a améliorer la qualité de vie de enfant.

Le font-ils? Documenter les résultats et I'efficacité de nos services permet
d’augmenter la légitimité et la confiance envers les donateurs, les services publics.
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Wiy 2. Quels indicateurs?

*What matters most Study (Prof. Kimberley Widger ° — mm—

RN PhD, University of Toronto, Canada) — BEREAVEMENT

*Revues de littérature systématique et études c ___ mreamanver

ualitatives (Coombes 2016, Namisango 2019, Friedel
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2019, Scott et al. 2023) H L, oo rnion [ S
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to time -
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Healing with curing throughout life in Journal of Perinatology
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En synthese, les indicateurs en soins palliatifs pédiatriques
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wiy 3. Quels instruments de mesure?

e Paediatric Palliative Screening Scale - PaPas (Berostraesser et al. 2013
. g

¢ ChildI'GIl’S Palliative OUtCOH’lG Scale CPOS (Downing et al. 2018, Friedel et al. 2021, Coombes
et al. 2023, Braybrook et al. 2024)

* Scheduled Evaluation of Individual Quality of Life SEIQoL-dw (Hickey et al.
1996)

* Quality of life in life-threatening illness-Family carer QOLLTI-F (Cohen 2006)
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SECTION A: A PROPOS DE L’ENFANT indiquez 0,1,2,3.4, ou 5 ou « je ne sais pas » pour

chaque question posée en pensant 3 ces derniers jours...
REPONSES POSSIBLES Question REPONSES POSSIBLES
Q1. | Peux-tumediresituaseu 0 (Pas mal du tout) - Votre enfant a-t'il eu mal? 0 (Pas mal du tout) -
mal? 5 (Tres, trés mal) 5 (trés trés mal)
* Jenesaispas e Jenesais pas
Q2. | Estcequ’ilyades 0 (Aucun probleme dans mon Est-ce qu'il y a des proble 0 (Aucunproble
problémes dans ton corps qui | corps ne m’adérange) - physiques qui ontdé physiques I'ont dérangé)-
* dérangé?
'(,:25‘7 ngén'&. = 5 (des problémes dans mon mﬁ‘fm 3 5 (oui. des problémes
Vi emants! dmrrhée, corps m’ontdérangé) RO dlﬂl'hée, physiques I’ont fortement
nausées, insomnic) ? . Vepiai nausées, insomnic, ete.)? dérangé)
e Jenesais pas
Q3. | Est-cequ’ilaquelque chose u'il y a quelque chose | 0 (Rien du tout)-
qui t'a dérangé par rapport & ngé votre enfantpar S
I'alimentation ? a l"alimentation? SfBui, beaucoup)
““ = ne sais pas
Q4. | Peux-tume dire, situétais | 0 (Pas triste du to Votre enfant vous a t'il semblé | 0 (Pas triste dutoiiy,

triste?

5 (Trés, tréstriste)

® Jenesais pas

triste?

5 (triste tout le temps)

e Jenesais pas

”

Friedel et
al. Journal
of Palliative

Medicine
2021

o g

Développement d'un
instrument de mesure
adapté du APCA C-POS
Children’s Palliative
Outcome Scale

(Downing et al. 2018)

Proxy report

SECTION B. QUESTIONS A POSER uniquement AU PARENT  « Ces derniers jours, ...
Q12. | A quel point vos inquiétudes ont-clles un impact sur votre vie quotidienne, | 0 (Pas du tout~ 5 (Enormément)
votre sommeil, votre travail.... ? .
e Jenesais pas
Q13. | Lorsque vous le souhaitez, ¢ partageravec d'autres ceque vous | 0 (Pas du tout)—5 (Tout & fait)
ressentezpar rapport i la maladie de votre enfant ?
e e Jenesaispas
Q14. | Recevez-vous, vous et votre famille, toutes les informations (ausujetdela | 0 (Regu autantquej'ai besoin) -
maladie de votre enfant) dont vousavez besoin ? <
5 (Pas du tout assez selon mes besoins)
e Jencsais pas
Q15. | Recevez-vous suffisamment d*aide et antque j°ai besoin) —
de votre enfant ? s
selon mesbesoins)
Q16. | Vous sentez-vousen confiance par rapport a out a fait en contiance) - § (Pas du tout en confiance)
enfant?
e Jenesaispas
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Scheduled evaluation of individual

quality of life (SEIQoL) tiiciey ot ol

Fig. 2 Echelle

Fig. 1. Disque de pondération du SEXQol-DW

EVA
EXEMPLE:
Domaines | Niveau satisfaction Degré d'importance Multiplication | Produit
(tel qu’indiqué par (tel qu'indiqué par I'enfant
I"enfant sur 'EVA) sur le disque rotatif)
Famille 8 (divisé par 10) : 0,8 | 35 0,8x35 28
Loisirs 5 (divisé par 10) : 0,5 | 25 0,5x25 12,5
Amis 6 (divisé par 10) : 0,6 | 20 0,6x20 12
Ecole 6 (divisé par 10): 0,6 | 10 0,6x10
Santé 7 (divisé par 10) : 0,7 | 10 0,7x10 7

Addition de tous les produits : 28+12,5+12+6+7= 65,5 => Index SEIQoL-dw

Score SEIQoL max : 100. Plus le score SEIQoL est élevé, plus la qualité de vie est élevée
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VN 77 7= 474

4. Résultats d’études

Comparaison de deux cohortes de 48 parents, I'une de 2000-2005 (avec acces

a 0 services de SPP), I'autre de 2005-2010 (avec acces a 16 services de SPP)
Résultats:

-Meilleur controéle des symptomes de I’entant (surtout I'anxiété)
-Augmentation des SPP a domicile (75%)

-Diminution des déces aux soins intensifs pédiatriques

(Schmidt et al. 2013)
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Groh et al. (2013)
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Qualité de vie des aidants proches (A)
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& Scores de qualité de vie tels que mesurés avec le CPOS-2 ou

le QOLLTI-F pas associés a

% gexder length of/G|low-up typeMaSE
50Ci0 EMC status Ieve}@aticn abili ope

percei%t on daily life I:i:eu_:]rueﬁ'@bilit}.ir

v'Need for specific medical equipment (nasogastric tube/Oxygen) children ﬁu\n\w
but small sample!

Article
The Quality of Life of Children Facing Life-Limiting Conditions
and That of Their Parents in Belgium: A Cross-Sectional Study

Marie Friedel ">+, [sabelle Aujoulat >, Bénédicte Brichard *(, Christine Fonteyne >, Marleen Renard °C
and Jean-Marie Degryse 7
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Quels cotits des soins palliatifs pédiatriques?

v Etude de Smith et al. Pediatric Palliative Care and Inpatient Hospital Costs: a
Longitudinal Cohort Study. Pediatrics 2015; 135(4). Sur 902 patients, les SPP semblent

diminuer les cotits parmi les enfants en fin de vie. (Smith et al. 2015)

v' Sur 2508 enfants, 211 enfants référés aux services de SPP spécialisés. Cette étude montre la
diminution des admissions hospitalieres , surtout pour les enfants avec des pathologies
neurologiques. (Fraser et al. 2013)

v" Sur 101 enfants, lorsque référés a une équipe ambulatoire de coordination de SPP,
diminution de 15% des arrivées aux urgences, de 9% sur les admissions hospitaliéres, de
43% des journées d’hospitalisation. (Peter et al. 2011)

v' Amélioration des outcomes chez les enfants et diminution des cotits hospitaliers lorsque

suivi par équipes de SPP. (Chong et al. 2018)
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>.Perspectives
et conclusion

*Malgré les defis méthodologiques,
organisationnels, éthiques liés a la mesure
des outcomes:;

*les soins palliatifs pédiatriques peuvent
étre efficaces et atteindre leur cible, a savoir

ameliorer la qualité de vie des enfants
et de leur famille, mais aussi réduire des
couts.

*Importance de s’aligner aux
definitions/indicateurs des SPP, de les
débuter tot, de documenter les
interventions et de mesurer les outcomes
avec des outils appropriés, en recueillant la

perception des enfants et de leur parents.
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“Hope for the best. :
Prepare for the worst. Bobin .Boubat

Donne-moi quelque chose qui ne meure pas

Be ready for surprises.”
Cicero, B. Disraeli, M. Angelou

Couverture du livre: Donne-moi quelque chose qui ne meure pas.
Christian Bobin, Edouard Boubat. Ed. Gallimard. 1996.




Et, en avant!

marie.friedel(@uni.lu
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