Les soins palliatifs pédiatriques
en Région de Bruxelles-Capitale

Tous les enfants atteints de maladies
chroniques complexes et leurs familles
ont droit a une qualité de vie
JUSQU'AU BOUT !

Dossier réalisé a I'occasion du jeudi de I Hemlcycle 3
du 06 décembre 2018 et de la présentation de |
I'étude FBSP-IRSS UCLouvain : “Recensement du
nombre d’enfants atteints d’'une maladie chronlque
complexe en Région de Bruxelles-Capitale”
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Suite a l'invitation de Madame Julie de Groote,
Présidente du Parlement Francophone Bruxellois, la
Fédération Bruxelloise de Soins Palliatifs et Continus
(FBSP) a I'opportunité d'organiser le 6 décembre
2018, une matinée de réflexion dans le cadre des Jeu-
dis de I'Hémicycle. Le théme est «Les soins palliatifs
pédiatriques en Région de Bruxelles-Capitale ».

C’est I'occasion de diffuser les résultats de |'étude
«Recensement du nombre d’enfants atteints d'une mal-
adie chronique complexe en Région de Bruxelles-Cap-
itale » réalisée par I'Institut de recherche Santé et
Société (IRSS) a I'Université catholique de Louvain
(UCLouvain) et commanditée par la FBSP, gréce a un

soutien financier de la Fondation contre le Cancer.

C'est également I'occasion de faire un état des lieux
des soins palliatifs pédiatriques (SPP) a Bruxelles, dans
les différents lieux de soins (équipes de liaison pédi-
atriques, équipes spécialisées en SPP de 1ere ligne,
centres de répit, structures d’hébergement extrahos-
pitaliéres, institutions pour enfants malades et handi-
capés) et de proposer des pistes d’amélioration.

Dominique Bouckenaere
Présidente de la FBSP



Marie Friedel

UCLouvain, Institut de Recherche Santé et Société

L'OMS a déclaré le 23 janvier 2014
au travers d'une résolution que les
soins palliatifs pédiatriques con-
stituent un droit pour tout enfant
souffrant d’une maladie limitant ou
menagant sa vie. Ceci a été con-
firmé par le Conseil de I'Europe au
travers d'un projet de résolution le
17/09/2018.

Les soins palliatifs pédiatriques ne
concernent pas uniquement les
soins de fin de vie. lls commencent
des I'annonce du diagnostic d'une
maladie limitant la vie, peuvent
étre combinés avec des soins
curatifs et se poursuivent apres le
déces de I'enfant par le soutien

HTTP.//WWW.SFAPORG/SYSTEM/FILES/IMPACCT-RECOS-SP-PEDIATRIQUES-EUROPE.PDF -

de la famille pendant son deuil. La
Belgique a d'ailleurs, depuis le 21
juillet 2016, élargi la définition des

soins palliatifs au-dela de la phase

de la fin de vie.

Pas du tout, les soins palliatifs
pédiatriques ont comme objectif
de promouvoir la qualité de vie de
I'enfant et celle de sa famille en
répondant a leurs besoins phy-
siques, psychologiques, sociaux et
spirituels. C'est pourquoi tout ce
qui constitue «le sel de la vie » est
activement recherché au travers
des activités scolaires, des loisirs,
et projets qui donnent sens et
plaisir' !

Une récente étude démontre au
contraire |I"économie non néglige-
able que les soins palliatifs pédi-
atriques peuvent apporter au
systéme de soins de santé, et ce en
diminuant les retours aux urgences
et les durées d'hospitalisation?.

21 millions d'enfant de par le
monde nécessitent une approche
de soins palliatifs pédiatriques

et 8 millions d’entre eux des SPP
spécialisés’.

Plus de 700 enfants sont suivis
annuellement en Belgique par les
équipes de liaison pédiatrique®.
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http://apps.who.int/gb/ebwha/pdf_files/EB134/B134_R7-en.pdf
http://website-pace.net/documents/19855/4491159/20180917-PalliativeCare-FR.pdf/35dda42e-bc64-4439-88a1-de7e56a0be15
http://website-pace.net/documents/19855/4491159/20180917-PalliativeCare-FR.pdf/35dda42e-bc64-4439-88a1-de7e56a0be15
https://www.pediatriepalliative.org/definition-des-soins-palliatifs-pediatriques/
http://www.ejustice.just.fgov.be/cgi_loi/loi_a.pl?=&sql=(text+contains+(%27%27))&rech=1&language=fr&tri=dd+AS+RANK&numero=1&table_name=loi&F=&cn=2002061446&caller=image_a1&fromtab=loi&la=F&pdf_page=8&pdf_file=http://www.ejustice.just.fgov.be/mopdf/2016/08/29_1.pdf
http://www.ejustice.just.fgov.be/cgi_loi/loi_a.pl?=&sql=(text+contains+(%27%27))&rech=1&language=fr&tri=dd+AS+RANK&numero=1&table_name=loi&F=&cn=2002061446&caller=image_a1&fromtab=loi&la=F&pdf_page=8&pdf_file=http://www.ejustice.just.fgov.be/mopdf/2016/08/29_1.pdf
http://www.sfap.org/system/files/impacct-recos-sp-pediatriques-europe.pdf
https://bmcpalliatcare.biomedcentral.com/track/pdf/10.1186/s12904-017-0267-z?site=bmcpalliatcare.biomedcentral.com
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27765706
https://bmcpalliatcare.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12904-018-0324-2
http://www.sfap.org/system/files/impacct-recos-sp-pediatriques-europe.pdf
https://bmcpalliatcare.biomedcentral.com/track/pdf/10.1186/s12904-017-0267-z?site=bmcpalliatcare.biomedcentral.com
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27765706
https://bmcpalliatcare.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12904-018-0324-2

Les parents sont les premiers soignants de leur enfant.
Au quotidien et sur le long terme, la maladie grave
peut épuiser... Le répit pédiatrique a comme objectif
de permettre aux parents de souffler pour se retrouver
en couple et de prendre du temps avec leurs autres
enfants. Trois maisons de répit pédiatrique existent en
Belgique: la Villa Indigo a Bruxelles, la Maison Roze-
rood a la Panne et la maison Limmerik en Campine.

La Belgique a défini par un Arrété royal de 2010 le
financement et 'organisation des soins palliatifs pour
enfant au travers de 5 équipes de liaison pédiatrique
qui assurent la continuité des soins entre 'hopital et le
domicile ou tout autre lieu de vie de I'enfant.

En Belgique, deux formations existent:

Formation continue courte au Parnasse-ISEl (Haute
Ecole Vinci), basée sur les recommandations interna-
tionales de |'Association Européenne de Soins Pallia-
tifs (EAPC) et de I'International Children’s Palliative
Care Network (ICPCN).

Formation plus extensive en Algologie pédiatrique-
Soins continus et palliatifs, organisée par la FAPS,

donnant lieu a un certificat universitaire.

Depuis 2015, et sous la direction du Dr. M. Renard (UZ
Leuven) un groupe de travail intitulé Belgian Paedi-

atric Palliative Care Group (BPPC), rassemblant des

acteurs belges en SPP de différents réseaux, rédige
des recommandations a |'attention des professionnels
de la santé.

De nombreuses ressources existent:

Amery J. A really practical handbook of children’s
palliative care for doctors and nurses anywhere

in the world: http://www.icpcn.org/wp-content/
uploads/201 6/04/A-REALLY-PRACTICAL-Hand-
book-of-CPC.pdf

Carnets d'expression pour les enfants dont un
proche est en fin de vie et pour les enfants en deuil:

http://www.letempsquireste.be/index.html
Centre national des soins palliatifs et de la fin de

vie: https://www.parlons-fin-de-vie.fr/les-situations-
de-fin-de-vie/situations-pediatriques/

Espace Papillon (Groupes d'échanges pour les en-
fants vivant la mort d’une personne proche) organ-
isé par |'’Association Cancer et Psychologie:

http://www.espace-papillon.org/

European Association of Palliative Care (EAPC).
IMPaCCT: des recommandations pour des soins
palliatifs pédiatriques en Europe. European Journal
of Palliative Care 2007, 14;3:109-114.

http://www.sfap.org/system/files/impacct-
recos-sp-pediatriques-europe.pdf

Frache S, Etourneau F, Lecaudey S. Soins palliatifs
pédiatriques. Des reperes interdisciplinaires pour
une pratique soignante. Coll Soigner et Accompag-
ner. Ed Lamarre, 2018:

https://www.eyrolles.com/Sciences/Livre/soins-palli-
atifs-pediatriques-9782757310229


http://www.continuingcare.be/pdf/201203/201203.pdf
http://www.etaamb.be/fr/arrete-royal-du-15-novembre-2010_n2010024459.html
http://www.vinci.be/fr-be/Parnasse-Isei/Pages/FC/Les%20soins%20continus%20et%20palliatifs%20de%20la%20naissance%20%C3%A0%20l%E2%80%99adolescence,%20modules%201-2-3.aspx
https://www.pediatriepalliative.org/faps-asbl-formation-en-algologie-pediatrique-soins-continus-et-palliatifs/
https://www.pediatriepalliative.org/faps-asbl-formation-en-algologie-pediatrique-soins-continus-et-palliatifs/
http://bppc.be/content/over-ons
http://bppc.be/content/over-ons
http://www.icpcn.org/wp-content/uploads/2016/04/A-REALLY-PRACTICAL-Handbook-of-CPC.pdf
http://www.icpcn.org/wp-content/uploads/2016/04/A-REALLY-PRACTICAL-Handbook-of-CPC.pdf
http://www.icpcn.org/wp-content/uploads/2016/04/A-REALLY-PRACTICAL-Handbook-of-CPC.pdf
http://www.letempsquireste.be/index.html
https://www.parlons-fin-de-vie.fr/les-situations-de-fin-de-vie/situations-pediatriques/
https://www.parlons-fin-de-vie.fr/les-situations-de-fin-de-vie/situations-pediatriques/
http://www.espace-papillon.org/
http://www.sfap.org/system/files/impacct-recos-sp-pediatriques-europe.pdf
http://www.sfap.org/system/files/impacct-recos-sp-pediatriques-europe.pdf
https://www.eyrolles.com/Sciences/Livre/soins-palliatifs-pediatriques-9782757310229
https://www.eyrolles.com/Sciences/Livre/soins-palliatifs-pediatriques-9782757310229

La charte de Trieste. Les droits de I'enfant
en fin de vie:

http://www.fondazionemaruzza.org/wp/wp-content/
uploads/201 7/05/CARTA-TRIESTE FRANCESE.pdf

La charte de I'International Children’s Palliative Care
Network:

http://www.icpcn.org/wp-content/uploads/2018/06/
La-Charta-ICPCN-fran%C3%A7ais.pdf

Lancet Commission report on Palliative care: alle-
viating the access abyss in palliative care and pain
relief-an imperative of universal health coverage.
The Lancet. Oct 2017:

http://www.icpcn.org/wp-content/uploads/2017/10/
Lancet-Commission-report.pdf

Parents désenfantés. Accompagnement de par-
ents en deuil d'un enfant par la parole et I'écoute:

https://www.parentsdesenfantes.org/
Réseau francophone de soins palliatifs pédi-

atriques: https://www.pediatriepalliative.org/

Vade-Mecum des services et des associations.
L'enfant face a la maladie grave, Fédération Wal-
lonne de Soins Palliatifs : http://www.soinspalliatifs.

be/images/pdf/vademecum_enfants br 5.pdf

World Health Organization. Integrating palliative
care and symptom relief into paediatrics. A WHO
guide for health care planners, implementers
and managers, 2018: http://apps.who.int/iris/bit-
stream/handle/10665/274561/9789241514453-e
ng.pdf?ua=1

World Health organization (WHO) Guidelines on
the pharmacological treatment of persisting pain
in children with medical illnesses, 2012.

http://apps.who.int/iris/bitstream/han-
dle/10665/44540/9789241548120_Guidelines.

pdf?sequence=1



http://www.fondazionemaruzza.org/wp/wp-content/uploads/2017/05/CARTA-TRIESTE_FRANCESE.pdf
http://www.fondazionemaruzza.org/wp/wp-content/uploads/2017/05/CARTA-TRIESTE_FRANCESE.pdf
http://www.icpcn.org/wp-content/uploads/2018/06/La-Charta-ICPCN-fran%C3%A7ais.pdf
http://www.icpcn.org/wp-content/uploads/2018/06/La-Charta-ICPCN-fran%C3%A7ais.pdf
http://www.icpcn.org/wp-content/uploads/2017/10/Lancet-Commission-report.pdf
http://www.icpcn.org/wp-content/uploads/2017/10/Lancet-Commission-report.pdf
https://www.parentsdesenfantes.org/
https://www.pediatriepalliative.org/
http://www.soinspalliatifs.be/images/pdf/vademecum_enfants_br_5.pdf
http://www.soinspalliatifs.be/images/pdf/vademecum_enfants_br_5.pdf
http://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/274561/9789241514453-eng.pdf?ua=1
http://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/274561/9789241514453-eng.pdf?ua=1
http://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/274561/9789241514453-eng.pdf?ua=1
http://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/44540/9789241548120_Guidelines.pdf?sequence=1
http://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/44540/9789241548120_Guidelines.pdf?sequence=1
http://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/44540/9789241548120_Guidelines.pdf?sequence=1
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Dr Dominique Bouckenaere
(Présidente de la FBSP)

Fondée en 1997, la Fédération
Bruxelloise Pluraliste de Soins
Palliatifs et Continus (FBSP) ras-
semble et représente les structures
spécialisées actives dans le secteur
des soins palliatifs de la Région de
Bruxelles-Capitale. Elle partage
avec les deux autres fédérations du
pays des objectifs commun :

Constituer un centre d'expertise
en matiere de soins palliatifs (mis-
sion scientifique).

Etre I'interlocuteur et le porte-pa-
role des soins palliatifs a Brux-
elles aupres des autorités com-
pétentes, au travers de mandats
a différents niveaux de pouvoir.

Contribuer a promouvoir le
concept palliatif, en collaboration
avec les plateformes de soins

palliatifs, et élaborer une réflex-
ion pour adapter ce concept aux
nouveaux défis de notre société.

La vision défendue par la FBSP

est la suivante : Des soins palliatifs
de qualité, initiés et modulés en
fonction des besoins et souhaits
des patients, indépendamment

de leur age (du nouveau-né a la
personne agée), de leur pathologie
(cancer et autres groupes-cibles),
de leur pronostic (également avant
la phase terminale) et de leur lieu
de prise en charge.

Lors de I'’AG de la FBSP de juin
2015, il fut décidé de faire des
soins palliatifs pédiatriques (SPP),
un secteur largement méconnu de
la médecine palliative, une des pri-
orités du plan d'action 2015-2020.

N

/
SP (\ \(
FEDERATION - ©~¢9—( ]
BRONELLOISE. T\ /

A

<

Comment mieux identifier ces en-
fants ? Quelles sont leurs spécific-
ités ? quels sont leurs besoins ? Un
groupe de travail rassemblant des
acteurs-clés des SPP a Bruxelles a
été constitué. |l est le moteur de la
réflexion.

Actions entreprises par le groupe
de travail SPP de la FBSP

Rédaction de plusieurs com-
muniqués de presse destinés a
sensibiliser le public et le monde
médical a cette problématique.

Initiation et accompagnement
d’une étude scientifique :
«Recensement du nombre
d’enfants atteints d'une maladie
chronique complexe en Région
de Bruxelles-Capitale ». Cette
étude a été menée par I'Institut



de recherche Santé et Société (IRSS) a I'Université
catholique de Louvain (UCLouvain), gréce a un sou-
tien de la Fondation contre le Cancer. Sa diffusion a
ce jour a concerné le réseau interhospitalier-domi-
cile en SPP et le Jeudi de I'Hémicycle du 6-12-2018.

Constitution d’un réseau interhospitalier-domicile
rassemblant les pédiatres représentant les services
de pédiatrie et de néonatalogie de la région bruxel-
loise et les structures ambulatoires spécialisées. Les
objectifs de cette initiative sont de sensibiliser les
pédiatres a la problématique des SPP, rechercher
ensemble des pistes d’amélioration et renforcer les
liens de collaboration.

Organisation d’un Jeudi de I'Hémicycle consacré
aux «Soins Palliatifs Pédiatriques en Région de
Bruxelles-Capitale », Outre la diffusion de I'étude,
ce sera |'occasion de faire |'état des lieux des dif-
férentes ressources existantes en Région de Brux-
elles-Capitale, ses forces et ses lacunes, et d'in-
terpeller les députés sur les pistes d'amélioration.
Cette séance a pu étre organisée grace a un parte-
nariat avec : Palliabru, Fondation contre le Cancer,
Parlement francophone bruxellois, COCOF.

Globul-Home HUDERF C. Fonteyne

Equipes de liaison pédiatriques
Interface pédiatrique St Luc B. Brichard

Equipe infirmiers 1ére ligne, HAD Arémis asbl C. Duhoux, V. Rambaud
Centre de répit : Villa Indigo asbl J. Pollet

Structures hébergement
extra-hospitalieres

Cité Serine asbl

Institutions pour enfants malades

et handicapés CREB Woluwé

FAPS
Centres de formation

Haute Ecole Vinci Parnasse-ISEI

Hétel de soins (middle care):

C. Collard

D. Van Den Bossche

M. Faingnaert

M. Friedel
(invitée non-membre)

Hospichild (information pédiatrique) E. Van Besien, S. Douieb

Plates-formes web

SAM (réseau aidants-proches) M. Salou

(23
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Isabelle de Cartier,
Directrice

(@
palliabru

PALLIABRU est la plateforme bilingue et pluraliste de so-  pations. Comment aborder toutes ces questions? Avec
ins palliatifs de la région bruxelloise, agréée et financée  qui? Y a-t-il des possibilités spécifiques d'accompagne-
par la COCOM. ment du malade et/ou de ses proches?

Linformation des professionnels de la santé et du
grand public en ce qui concerne - de maniere tres
large - les soins palliatifs et les questions relatives a la
fin de vie.

La mise en lien des acteurs en soins palliatifs pour
permettre des synergies et une meilleure diffusion de
la culture palliative dans tous les secteurs ou il peuty
avoir des soins palliatifs.

'accompagnement psychologique de patients adul-
tes sous statut palliatif, de leur famille, et des équipes
soignantes (1% et 2°™ ligne) autour des questions et/
ou difficultés/souffrances par rapport a leur situation
de soins palliatifs.

Les missions de I'’Association pluraliste de soins palliatifs
de Bruxelles se déploient dans tous les lieux, lorsque les
jours d'un patient, d'un parent ou d’une connaissance
commencent a étre comptés. Les questions de la dou-
leur, de la souffrance, de la maladie incurable, de la fin
de vie, de la mort, sont donc au centre de nos préoccu-

Linformation sur les possibilités de soutien médical,
social et/ou psychologique via le site

www.palliabru.be, notre numéro de téléphone
ou la brochure ‘Focus sur les soins palliatifs’

L'organisation des supervisions pour toute équipe
travaillant dans le domaine des soins palliatifs, incl. des
équipes pédiatriques

L'organisation des groupes de travail pour psycho-
logues travaillant en soins palliatifs dans la Région

de Bruxelles-Capitale, ce qui permet aux acteurs de
terrain d'échanger sur leur pratique respective en s'en-
richissant des expériences des autres

L'accompagnement psychologique de parents ou au-
tres proches d'enfants sous statut palliatif a domicile

La mise a disposition de livres et de carnets d’expres-
sion pour enfants concernant la maladie et le deuil.


http://www.palliabru.be
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ETUDE SCIENTIFIQUE:
LA FACE CACHEE DE

LICEBERG?

RECENSEMENT DES
ENFANTS ATTEINTS D'UNE
MALADIE CHRONIQUE
COMPLEXE EN REGION DE
BRUXELLES-CAPITALE

Friedel M", Gilson A, Bouckenaere D?, Brichard B3, Fonteyne C*, Wojcik T?,
Mahboub A', Lahaye M', Aujoulat I'

1 UCLouvain, Institut de Recherche Santé & Société, Bruxelles
2 Fédération Bruxelloise Pluraliste de Soins Palliatifs et Continus asbl, Bruxelles

3 Cliniques universitaires St Luc, Département d’hémato-oncologie pédiatrique, Bruxelles
4 Hépital universitaire des Enfants Reine Fabiola, Bruxelles

Introduction: Les maladies chro-
niques complexes sont considérées
comme des conditions limitant la vie
pouvant nécessiter a différents de-

grés des soins palliatifs. En Belgique,

les soins palliatifs pédiatriques sont
organisés au travers des équipes de
liaison pédiatrique, financées depuis
2010 par un arrété royal. Deux

de ces équipes travaillent dans la

12

Région de Bruxelles-Capitale (RBC),
ou 8 hépitaux ont des unités pédi-
atriques qui accueillent des enfants
avec des maladies chroniques
complexes. Le nombre et le profil de
ces enfants et adolescents ayant une
maladie chronique complexe n’est
pas connu.

B UCLouvain

Objectifs: comparer sur une péri-
ode de 5 ans (2010-2014), le nombre
et les caractéristiques des enfants et
adolescents souffrant d'une maladie
chronique complexe, qui ont été
hospitalisés dans un des 8 hopitaux
en RBC, avec ceux qui ont bénéficié
d'un suivi par une des deux équipes
de liaison pédiatrique pendant cette
méme période.



Méthodes: Tous les diagnostics identifiés par un code
ICD (Classification internationale des diagnostics) et fais-
ant partie de la liste des maladies complexes chroniques
définie par Feudtner et al (2001) ont été recherchés au
travers des résumés hospitaliers minimum (RHM) des en-
fants hospitalisés entre 2010 et 2014 dans un des 8 hopi-
taux de la Région de Bruxelles-Capitale et/ou soignés
par une des deux équipes de liaison. Des statistiques
descriptives ont permis de calculer les catégories d'age
et de diagnostics ainsi que les fréquences et durées
d’hospitalisations de ces enfants.

Résultats: Un total de 22.721 enfants et adolescents
souffrant d’'une maladie chronique complexe ont été
identifiés pour la période 2010-2014 en RBC, dont
22.533 ont été hospitalisés dans un des 8 hopitaux de

la Région de Bruxelles-Capitale (groupe 1); 572 enfants
et adolescents ont été suivis par une des deux équipes
de liaison pédiatrique (groupe 2) et 384 enfants ont été
hospitalisés ET suivis par une des deux équipes de liai-
son pédiatrique (groupe 3). Il n'y avait pas de différence
significative dans la proportion des catégories d'ages
entre le groupe 1 et 2. Les maladies de |'appareil car-
diovasculaire étaient majoritaires dans le groupe 1 et les
maladies neurologiques dans le groupe 2. Les fréquenc-
es et durées d'hospitalisation étaient supérieures pour
les enfants du groupe 3 par rapport a ceux du groupe 1,
en particulier pour les enfants souffrant d’un cancer.

Conclusion: Seule une infime proportion (1,7%;
n=384/22.533) de tous les enfants et adolescents hos-
pitalisés et souffrant d'une maladie chronique complexe
ont pu bénéficier d'un suivi par une équipe de liaison
pédiatrique durant la méme période. Nos résultats
suggerent que la prise en charge par une équipe de
liaison pédiatrique des enfants atteints d’une maladie
chronique complexe démarre encore tardivement ou
est réservée aux conditions les plus complexes. Des
questions se posent donc quant aux autres enfants qui
ne sont pas suivis par ces équipes et qui pourtant sont
affectés par une maladie grave. Il serait souhaitable de
pouvoir documenter plus finement les trajectoires de
ces enfants afin de mieux comprendre a partir de quand
ceux-ci auraient besoin de soins palliatifs pédiatriques
spécialisés.



Bénédicte Brichard,

- Cliniques universitaires
' ) SAINT-LUC
UCL BRUXELLES

Chef du service d’Onco-hématologie, responsable Interface pédiatrique St Luc,
Cliniques Universitaires Saint Luc, Bruxelles

Les soins palliatifs pédiatriques (SPP)
sont définis comme des soins initiés
dés le diagnostic d'une maladie lim-
itant ou menacant la vie d'un enfant
ou adolescent. lls ne concernent
donc pas uniquement la fin de vie et
peuvent coexister en paralléle avec
des soins curatifs.

Les SPP s’adressent & des enfants
de tout age (depuis la naissance
jusqu‘a I'age adulte), atteints de
maladies trés variées et nécessitent
donc des compétences différentes
de celles requises pour les adul-
tes. Les SPP peuvent parfois étre
prodigués pendant une trés longue
durée pouvant aller jusqu’a plusieurs
années. La médecine palliative
pédiatrique se doit d'étre inter et
multidisciplinaire. La multitude des

intervenants implique une coordina-
tion parfaite autour du malade et de
sa famille.

En Belgique, ces SPP sont offerts

au travers de 5 équipes de liaison
pédiatrique, financées depuis 2010
par le Plan National Cancer. Plus de
720 enfants / adolescents sont pris
en charge par an par ces équipes
qui assurent la continuité des soins
entre I'hopital et le domicile. Con-
trairement aux adultes, Il nexiste
pas d'unités intrahospitaliéres de
soins palliatifs pour les enfants. En
région bruxelloise, il existe 2 équipes
de liaison dépendant de I'Hopital
Universitaire Des Enfants Reine Fabi-
ola (Globul’'Home) et des Cliniques
Universitaires Saint Luc (Interface

pédiatrique).

Les objectifs des SPP sont d'assur-

er confort et qualité de vie pour
I'enfant et sa famille afin de leur
permettre de bénéficier de soins de
qualité et de vivre le plus normale-
ment possible en évitant les hospital-
isations. Les activités des équipes de
liaison pédiatrique sont multiples: la
coordination des soins, la communi-
cation avec la famille et les soignants
intra et extra hospitaliers, les soins
curatifs et palliatifs, les activités de
formation et de recherche ainsi que
la recherche de fonds.



L'enfant malade doit pouvoir bénéficier de soins de
qualité au domicile 24H/24. Ceci est parfois compliqué
du fait de la complexité des soins, de la variété des
pathologies, des dges. Ceci doit étre réalisé tout en
permettant au jeune patient de vivre sa vie d’enfant,
dans le respect de son potentiel de croissance et de
développement.

Les parents deviennent souvent des prestataires de
soins pour leur enfant. Il faut veiller a leur permettre
certains moments de répit, a leur apporter un soutien
émotionnel et spirituel dans le respect des valeurs
familiales. lls sont aussi confrontés a des codits finan-
ciers; un des parents arréte souvent de travailler pour
se consacrer a |'enfant malade.

Quant aux équipes de liaison, elles doivent coordon-
ner de nombreux intervenants de I'hépital et du domi-
cile. Elles sont confrontées au manque de formation et

d'expertise en SPP tant au niveau hospitalier que des
équipes de premiéres lignes a domicile. Limpact émo-
tionnel de la maladie grave et du déces des enfants
est majeur et le risque d'épuisement du personnel
soignant est réel.

Il est primordial de reconnaitre et faire connaitre la spéc-
ificité des SPP et le travail des équipes de liaison. Il con-

vient d'élargir |'offre des SPP en renforgant les équipes

existantes et en assurant une bonne multidisciplinarité au
sein de ces équipes. L'établissement d'un réseau de SPP
et la valorisation du réle de coordination sont essentiels
au bon fonctionnement des équipes de liaison.



Céline Duhoux et
Véronique Rambaud,
Arémis asbl

Arémis est une asbl qui, depuis

30 ans, réalise des soins palliatifs
(agréés et subsidiés par la COCOF)
et de I'Hospitalisation a Domicile
(soins techniques et complexes).
Depuis, elle ceuvre a sa recon-
naissance par les politiques et les
institutionnels et assure un réle actif
dans divers projets pilotes de soins
innovants tels que les antibiotiques
et les chimiothérapies a domicile
chez les enfants.

Suivre un enfant palliatif a domicile
pour des infirmiers de premiére ligne
demande de travailler en partenariat
avec une grande disponibilité hu-
maine et horaire, des compétences
en soins techniques complexes et

en soins palliatifs pédiatriques, de la

prise d'initiative et de responsabilité
et des capacités d'adaptation.

Arémis assure toujours les soins chez
les enfants en partenariat avec les
parents, le médecin traitant et la sec-
onde ligne palliative. Cette coopéra-
tion est capitale pour garantir la
qualité des soins, la sécurité et la
confiance lors de la prise en charge
a domicile de ces enfants qui vivent
avec une pathologie lourde depuis
et/ou pour souvent de longs mois.

En tant que premiére ligne de soins
infirmiers, nous sommes contraints
de travailler dans le cadre de la no-
menclature de I'lNAMI et facturons
donc nos soins a I'acte presté. Ces

Aremis

ASBL

moments importants de travail en
réseaux ne sont pas repris dans la
nomenclature et ne peuvent donc
pas étre facturés (un passage sans
soin repris dans la nomenclature ne
peut étre facturé). Pourtant, ils per-
mettent de rassurer les parents mais
aussi parfois les pédiatres (observa-
tion de I'état général), de créer des
liens importants pour la confiance
des familles que nous allons accom-
pagner parfois jusqu'a la fin de vie
de leur enfant.

Une prise en charge palliative

peut durer quelques jours com-

me quelques années. L'équipe

de premiere ligne infirmiére doit
pouvoir garder la méme disponibilité



d’écoute et de temps, et maintenir
un projet de soins malgré I'incerti-
tude inhérente au contexte palliatif.

A cela, peuvent souvent s'ajouter
des soins techniques complexes qui,
chez les enfants, peuvent prendre
beaucoup de temps. Il faut faire
comprendre a un enfant les soins
qu‘on doit lui faire et I'objectif de
ceux-ci. Il est crucial de repenser les
nomenclatures a la spécificité de la
pédiatrie car un soin estimé banal
chez un adulte peut prendre beau-
coup de temps lors de nos presta-
tions chez les enfants. Aider les
parents a donner des médicaments
tous les jours peut étre d'un grand
soutien pour diminuer les confronta-
tions et maintenir un climat rassurant
pour 'enfant.
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La douleur est un élément & ne pas
négliger dans la prise en charge.
Nous devons donc nous adapter

en fonction des familles et de leurs
valeurs. La collaboration avec la
seconde ligne palliative est un grand
soutien, aussi bien dans I'information
que la formation.

Dans la réalité des suivis palliatifs

a domicile, I'équipe de premiere
ligne doit pouvoir trouver sa place
parmi une famille et une équipe
hospitaliere qui soignent I'enfant
ensemble depuis longtemps. Nos
interventions peuvent étre régulieres
et intenses mais parfois aussi tres
épisodiques.

Nous vivons des moments intens-
es avec les enfants et leur famille,
et nous nous efforcons de leur
permettre de pouvoir vivre - a
domicile - des moments les plus
heureux possible et dans les meil-
leures conditions en considérant
le contexte. Il est vital que les
spécificités de ce type de prises
en charge soient reconnues et
valorisées.



Jordaan Pollet,
coordinateur Villa Indigo

La Villa Indigo est une maison de
soin de répit pédiatrique située a
Evere.

La Villa accueille pour des séjours
résidentiels ou de 'accueil de jour
des enfants ayant des besoins de
santé complexes, souvent atteints
d'une pathologie lourde parfois évo-
lutive, et ce a partir de la naissance
jusqu‘au jour de leur 19 ans.

L'objectif de la Villa est de proposer
du répit aux familles - aux aidants
proches - en prenant le relais le
temps d'un court séjour médicalisé
et ludique, axé sur le bien-étre et
I"éveil. On associe d'ailleurs souvent
les séjours a des vacances car nous
veillons a offrir un cadre agréable et
des divertissements adaptés a I'age
et a la condition de santé de I'enfant.

Les conventions avec les pouvoirs
publics (cocom et Inami => IrisCare)
permettent de rendre financierement

accessible la Villa Indigo. Actuelle-
ment, les familles entrant dans les
conditions d'accueils bénéficient
d'un remboursement pour 32 nu-
itées de répit par an. Le tiers payant
est d'environ 5€ par nuit.

Depuis son ouverture en 2011, la
Villa Indigo a déja accueilli plus de
450 enfants différents. En 2017, des
séjours ont été organisés pour un
total de 2619 jours. Les périodes les
plus demandées pour les séjours
sont les week-ends et les vacances
scolaires. Durant ces périodes, les

listes d'attentes sont parfois longues.

Au-dela du répit programmé, la Villa
Indigo peut aussi offrir des séjours
de répit aux enfants qui bénéficient
d’un accompagnement palliatif
dans le décours de leur maladie. La
Villa Indigo est parfois amenée en
collaboration avec les équipes de
liaison pédiatrique (Globul'home et
interface) d’accompagner 'enfant et

Villa Indigo

sa famille jusqu’au bout de la vie.

Prendre soin de son enfant malade
en continu au quotidien demande
une grande disponibilité pour les
aidants. Les progrés dans le do-
maine biomédical ont fait en sorte
que les enfants gravement malades
survivent plus longtemps, en-
trainant une complexification et un
alourdissement des soins devant étre
effectué par les parents.

Il est établi que prendre soin de
leur enfant malade n’est pas un
fardeau pour les parents et peut
méme leur apporter une expérience
satisfaisante. Cependant, il n‘en
demeure pas moins qu'ils doivent
pouvoir régulierement bénéficier de
mesures de soutien appropriées et
de répit, sans quoi un épuisement
peut subvenir, entrainant de lourdes



conséquences sur leur santé physique et émotionnelle.
Des répercussions plus ou moins directes et plus ou
moins rapides se créent au niveau de la vie conjugale,
de la fratrie, de la baisse ou l'insuffisance des revenus,
du réseau social.

Lors de 'initiation du recours au répit, des sentiments
comme de la culpabilité, de I'angoisse, de la peur, de

la colére peuvent survenir chez les aidants. Ceux-ci
étant parfois tiraillés entre 'épuisement et la culpabilité
a l'idée de confier leur enfant a un tiers. Linstauration
d’une relation de confiance est primordiale. Pour cela,
I'équipe de la Villa Indigo met tout en ceuvre pour pren-
dre le relais de maniere holistique dans un cadre de vie
proche de la vie familiale.

Nous constatons que le recours au répit est facilité
lorsque les aidants ont été référé par d'autres parents
ou par des professionnels de leur quotidien envers
lesquelles ils ont confiance.

Le répit fait partie intégrante des soins palliatifs pédi-
atriques.

Au regard du nombre d’enfant ayant des besoins de
santé complexes, le recours au soin de répit semble
aujourd’hui encore trop peu soutenu et valorisé. En tant
que structure de répit, nous soutenons et encourageons
I"élargissement de I'offre de soin de répit sur I'ensemble
du territoire tant en termes de nombre de place que

de différenciation de service (répit a domicile, service
vacances scolaires, ...).

En collaboration avec le réseau de I'enfant, I'équipe
traitante et pédagogique, il est important d'introduire le
plus t6t possible les solutions de répit afin de prévenir
I'’épuisement de I'aidant-proche et de veiller au bien-étre
de I'enfant.

Le soin de répit s'inscrit dans une démarche d'accom-
pagnement globale. Pour cela, en collaboration avec le
réseau, nous construisons des projets individualisés, sur
mesures et évolutifs. Du premier contact jusque I'évalu-
ation du séjour, nous travaillons en mettant I'enfant et la
famille au centre des préoccupations.



UN HOTEL DE SOINS
- HEBERGEMENT
THERAPEUTIQUE EXTRA

HOSPITALIER -

UN CONCEPT

@CltéSérmg

INNOVANT DE « MIDDLE CARE »
AU SEIN DU RESEAU SPP BRUXELLOIS

Christine COLLARD,
Coordinatrice générale Cité Serine

La Cité Sérine asbl, agréée et sub-
sidiée par la COCOF pour les soins
palliatifs dans le cadre du décret am-
bulatoire du 5 mars 2009, est un lieu
d’hébergement thérapeutique pour
les patients de tous ages atteints de
pathologies lourdes et évolutives.

En effet, et notamment dans un
contexte pédiatrique, force est de
constater que certains jeunes pa-
tients ont un profil et des besoins qui
ne peuvent étre rencontrés dans un
lieu de soins existant:

* Le milieu hospitalier n’est plus
indispensable.
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* Le domicile est inadéquat
(insuffisance d'aidants-proches
ou complexité).

* Les maisons d'accueil ne
prodiguent pas les soins requis.

¢ Les centres d'accueil proposent
une vie en collectivité incompat-
ible avec la pathologie du jeune
patient.

L'encadrement thérapeutique
proposé a la Cité Sérine s'inscrit
dans un contexte de «Middle Care»:
un accompagnement médicosocial
global / une présence infirmiere 24/7
/ des soins techniques complexes
palliatifs prodigués dans un cadre

extra hospitalier adapté. Les durées
de séjour ne sont pas limitées.

Le concept «Middle Care» nest a ce
jour, hélas, ni complétement défini ni
financé par un prix de journée.

Les situations pour lesquelles la Cité
Sérine a été sollicitée n'auraient

pas pu trouver d'autres réponses
adéquates — raison pour laquelle
des demandes de prise en charge
financiere, argumentées sur le plan
médico-social, ont été introduites

et heureusement honorées par le
CPAS du lieu du domicile du jeune
patient. Cependant, ces démarches
sont lourdes, longues et fastidieuses
tant pour les familles vivant I'épreuve
d'avoir un enfant gravement malade,



que pour les travailleurs sociaux trop
souvent surchargés et bien souvent
trop peu nombreux.

Quelques chiffres...

Statistiques des 2 derniéres années:

Hébergement thérapeutique d'en-
fants a la Cité Sérine

En moyenne: 4 enfants / an
Age <18 ans: de 3 mois a 16 ans

Durée moyenne du séjour: le plus
court séjour était de 5 jours / les
plus longs: 103 jours et 113 jours

Ziad - adolescent de 16 ans

Pathologie: Sarcome d’Ewing (tu-
meur osseuse) - métastases pulmo-
naires- au stade palliatif

Le jeune patient dont le statut social
est précaire est accompagné par son

papa.
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Lors de la demande, ils sont
hébergés provisoirement dans une
maison d'accueil & proximité de
I'hopital, dans laquelle il n'est pas
prévu d’encadrement médical.

La Cité Sérine est sollicitée par
I'équipe médicale de I'hopital et par
la maison d'accueil.

Des démarches préalables a I'ad-
mission a la Cité Sérine ont d étre
effectuées en collaboration avec
I'équipe médico-sociale de I'hopital
pour une PEC financiere par le CPAS
de Schaerbeek —réponse favorable.

Evolution:

A la Cité Sérine: le jeune a été
accompagné par son papa tout au
long de son séjour. Sur le plan médi-
cal, et suivant le protocole de soins
établi: suivi infirmier 24h/24 ; gestion
de la douleur — oxygene — aide a

la toilette -pansements complex-
es- perfusions IV avec pompe anti
douleur- prises de sang- injections
sous cutanées...

Sur un plan plus général, outre
I'accompagnement et le soutien
apportés au patient et a son papa,
des contacts ont été pris pour qu'il
poursuive sa scolarité. Tentative
infructueuse étant donné la dégra-
dation évolutive de la situation
médicale du jeune patient.

Des démarches, argumentées sur

le plan médical, ont été effectuées
pour que Ziad puisse revoir sa
maman. Elle a obtenu le visa et a pu
étre présente au moment du décés
de son fils.

Le jeune garcon est décédé a la Cité
Sérine aprés un séjour de 113 jours.



Danielle Van Den Bossche,
Directrice du CREB

Le C.R.E.B. asbl accueille 55 enfants/jeunes en situation
de polyhandicap grave avec des atteintes motrices, in-
tellectuelles et sensorielles. En fonction de leurs pathol-
ogies, ces enfants peuvent souffrir d’épilepsie stabilisée
ou non. lls peuvent étre atteints de pathologies plus ou
moins stables mais avec une durée de vie limitée, ou de
pathologies dégénératives ou la fin de vie s'inscrit dans
un processus annonce.

Ces 55 enfants sont inscrits en centre de jour
et 27 d’entre eux sont également inscrits en
centre d’'hébergement.

Les enfants qui souffrent de pathologies dégénératives
sont pour la plupart dits «en soins palliatifs». lls ont un
programme de prise en soins qui correspond a leurs be-
soins de bien-étre. Ces enfants se retrouvent mélangés a
d'autres enfants dont le projet de prise en soins corre-
spond plus a des besoins d'éducation avec des activités
d’éveil qui ne sont pas adaptées aux besoins de bi-
en-étre des enfants «en soins palliatifs ».

Notre centre n’est pas adapté a |'accueil des enfants en
fin de vie. La prise en charge de tels enfants peut étre

e

Creb

longue et trés complexe. Notre personnel nest pas
formé a ce type de prise en soins.

Nous ne sommes pas adaptés car nous ne sommes pas
un centre médical. Nous sommes agréés par la COCOF
pour organiser des activités avec les enfants. Nous avons
au niveau du personnel, surtout des éducateurs, des
paramédicaux (kinésithérapeutes, logopédes, ergothéra-
peutes) et un coordinateur médical assisté d'infirmieres
essentiellement administratives. Aprés 17 h et les week-
ends, nous n'avons plus sur place que des éducateurs,
spécialisés certes, mais pas du tout formés aux soins
palliatifs.

Cette situation améne beaucoup de questions dans les
équipes sur leurs prises en charge et pour un certain
nombre d’entre eux de |'angoisse dans le travail. La com-
plexité de la prise en charge des enfants est également
une entrave aux retours en famille le week-end.

L'exposé explicitera en détail les difficultés rencontrées
au quotidien dans une institution pas du tout préparée a
I'accueil de I'enfant en fin de vie.



Emmanuelle Van Besien et Sofia Douieb

Créé en 2007, Hospichild n'est pas un hopital, mais un
site internet (tout juste remanié et modernisé) qui fournit
des informations non médicales autour de I'enfant agé
de 0 & 16 ans, malade et/ou hospitalisé, dans la Région
de Bruxelles-Capitale. Des sujets trés variés y sont abor-

dés; ils peuvent étre soit assez pragmatiques tels que les
démarches a effectuer lors d’'une hospitalisation, la nutri-
tion médicale, les aides et soins a domicile, 'emploi des
parents, les aides spécifiques... Soit relevant davantage
de I'humain: les droits des patients mineurs, la scolarité,
les aspects culturels et spirituels, le handicap, le répit et
le ressourcement, la gestion du deuil...

Hospichild c’est aussi un vaste réseau de professionnels
du monde pédiatrique qui nous apportent leur savoir,
leur expérience et leurs idées afin que notre contenu soit
le plus récent possible et en lien direct avec le terrain.

IOSPICHILD

Et pour vous tenir au courant de toutes les actualités,
initiatives et annonces de ce réseau, Hospichild édite
mensuellement une newsletter professionnelle pédi-
atrique: Hospinews.

En bref, I'objectif principal d’"Hospichild est de se
positionner comme un point de relais facilitateur
entre les associations, les mutualités, les hopitaux, les
professionnels du secteur pédiatrique... et les par-
ents confrontés a la maladie ou a I'hospitalisation de
leur enfant.”



Marine Salou
Directrice de SAM

SAM, le Réseau des Aidants est une
plateforme web a destination, d'une
part, des aidants proches surnom-
més les SAM, et d'autre part, des
professionnels de |'aide et du soin.

Pourquoi les surnomme-t-on SAM?
Tout simplement car SAM est a la
fois |'acronyme de «Solidaire A la
Maison» et parce qu'il s'agit d'un
prénom mixte et multiculturel auquel
les aidants peuvent facilement
s'identifier; a I'image de la célébre
campagne BOB. SAM représente
donc une identité plus accessi-

ble que la dénomination «aidant
proche» utilisée par le corps médical.

La plateforme est un outil congu et
pensé en collaboration directe avec
des Aidants Proches Partenaires
(APP). SAM, le Réseau des Aidants
dispose de trois fonctions principales
répondant aux besoins qu'ils ont

identifiés a travers leur expérience,
a savoir:

Un Guide médico-social ou se
trouve toutes les informations
nécessaires a la recherche effi-
cace d'un prestataire de soins et/
ou de services. Il peut s'agir d'un
professionnel de santé ou bien de
services comme les transports, les
repas a domicile, des ASBL, etc.
Bref tout ce dont un aidant pour-
rait avoir besoin dans son quoti-
dien pour soutenir son proche en
perte d'autonomie et se soulager
lui-méme.

Des Infos Utiles; c'est-a-dire un
recueil d'informations pertinentes
pour les aidants proches suivant
leurs étapes de vie. Il rassemble a
la fois des productions propres a
SAM et des ressources externes
issues notamment de partenariats
avec d'autres organisations.

s

\) e reseau des Aidants

Un Forum, sorte de groupe de pa-
roles virtuel ou les Aidants peuvent
échanger entre eux et avec des
professionnels sur différents sujets
propres a leur situation.

SAM, le Réseau des Aidants est
donc avant tout un outil destiné
a créer du lien. C'est, en quelque
sorte, le plus social des Réseaux!



ET POUR ETRE COMPLET, AU-DELA DE LA REGION BRUXELLOISE...

Le BPPC group se compose de professionnels
concernés par les soins palliatifs pédiatriques des
3 régions du pays, travaillant bénévolement.

Il est dirigé par un Bureau.

Vision
Chaque enfant concerné par l'approche palliative doit

avoir acces a des soins de qualité prodigués par des
professionnels compétents.

Objectifs

- Elaborer des recommandations belges de bonne pra-
tique (guidelines)

- Etre un élément moteur du développement des soins
palliatifs pédiatriques en Belgique

- Améliorer la culture palliative et la qualité des soins
palliatifs pédiatriques de tous les professionnels de la 14
a la 4®me ligne.

Bureau

Dr M Renard (UZ Leuven):
président

Membres:

*

*

*

*

Dr B Brichard (UCL St Luc)

M Faingnaert
(FAPS, Sémiramis)

Dr C Fonteyne (Huderf)

Dr N Francotte (CHC Liege)

K Mattheeuws (Hopital universitaire de Gand)
J-P Misson (CHR Citadelle)

| Ruyssevedt (UZ Leuven)

Ce groupe ne bénéficie daucun soutien financier.


http://bppc.be/

Christine Fonteyne,

Hépital Unive
des Enfants Re

abiola
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ersitair Kinderziekenhuis

chef de clinique, responsable Globul’'Home (équipe de liaison pédiatrique) et équipe mobile de soins palliatifs
pédiatriques, Hopital Universitaire des Enfants Reine Fabiola, Bruxelles

En Région Bruxelloise, un grand nombre d’enfants sont
atteints de maladies chroniques et complexes limitant
leur espérance de vie.

Ces enfants et leurs familles ont des trajectoires de vie
compliquées parfois dés la naissance. Comment vivre
une vie de qualité malgré les bouleversements de la
maladie sévere ? Comment faire face aux multiples hos-
pitalisations, aux soins spécifiques et complexes indis-
pensables dans leurs lieux de vie, aux limitations li¢es au
handicap, aux besoins d’accompagnement psychosocial
des enfants et de leurs familles?

Les soins palliatifs pédiatriques - soins holistiques ap-
portés aux enfants malades et a leur entourage famil-
ial - sont centrés sur leurs besoins et s'adaptent a leurs
souhaits. Ils ont pour objectif d’améliorer leur qualité de
vie dans tous ses domaines. Le prendre soin (care) né-
cessite d'étre présent a leurs c6tés de maniére précoce,
parfois durant de longues périodes et ne se limite pas
aux soins de fin de vie. Cette approche est par essence
interdisciplinaire impliquant les médecins, les infirmiers,
les kinésithérapeutes, les psychologues, les assistants
sociaux, les enseignants, les médiateurs culturels, I'ac-
compagnement spirituel ... Afin de garantir le droit a

une vie de qualité aux enfants et a leurs familles malgré
la maladie, tous les intervenants doivent unir leurs com-
pétences et coordonner au quotidien leurs actions dans
un objectif de partenariat et de cohérence.

Les acteurs des soins palliatifs pédiatriques en Région
Bruxelloise vous ont expliqué leur quotidien et leurs dif-
ficultés. lls font face aux défis de la compétence requise
pour assurer des soins spécifiques et complexes adaptés
aux ages et pathologies trés variées. lls assurent une
disponibilité humaine et horaire. lls proposent des solu-
tions a I'épuisement physique et psychique des aidants
proches et a la précarité sociale aggravée par la maladie.

Depuis quelques années, le paysage de santé belge a
amorcé un virage ambulatoire.

Celui-ci rencontre nos objectifs d'éviter un recours trop
fréquent aux hospitalisations pour les enfants atteints de
maladies chroniques et complexes.

Cependant, les équipes de soins palliatifs pédiatriques de
2°m |igne et de 1°* ligne rencontrent de multiples difficultés
pour assurer un retour a domicile dans de bonnes conditions.
Il existe actuellement un déséquilibre croissant entre la de-
mande et I'offre de soins a domicile pour ces enfants.



Equipes de 1°* ligne médicale peu formées aux
spécificités des soins palliatifs pédiatriques.
Equipes de 14 ligne infirmiére: nomenclature INA-
MI peu adaptée a la pédiatrie (approche de I'enfant
nécessitant temps et compétences spécifiques) et
aux besoins en soins palliatifs pédiatriques, équipes
fréquemment peu formées peu formées aux soins
techniques complexes.

Soutien émotionnel des enfants et de leurs familles:
peu d'offre de psychologues spécialisées en pédiatrie
a domicile, charge financiéere pour les familles.

Complexité de I'accompagnement social face a la
paupérisation de la population bruxelloise (insalubrité
des logements, familles isolées).

Contexte multiculturel.

Insuffisance de I'offre de répit (temps de séjour, intro-
duction trop tardive)

Equipes de 2°™ ligne en soins palliatifs pédiatriques
(équipes de liaison pédiatrique): équipe trop peu
nombreuse, manque de multidisciplinarité (assistante
sociale, psychologue, ergothérapeute).

Statut palliatif non adapté a la pédiatrie (longues péri-
odes de prise en charge).

Lalternative aux soins a domiciles et a 'hospitalisation
n'est pas valorisée. L'hébergement extrahospitalier
(middle care) ne bénéficie pas d'un financement du prix
de journée.

Les institutions pour enfants malades et en situation
de handicap (centres de jour et d’hébergement) accueil-
lent actuellement des enfants avec des besoins différents
de ceux pour lesquels ils ont été congus. Les équipes ne
sont pas formées aux soins palliatifs et de fin de vie.

Ce constat alarmant nous a amené a réfléchir au sein de
la FBSP & des propositions d'amélioration de la qualité
des soins aux enfants susceptibles de bénéficier de soins
palliatifs.

Reconnaissance des spécificités des soins palliatifs pédi-
atriques

Valorisation de la nomenclature INAMI des soins
infirmiers

Statut palliatif spécifique a la pédiatrie

Revalorisation du financement des équipes de 2°™ ligne
de liaison pédiatrique a la charge de travail et a la com-
plexité des situations (enveloppe budgétaire définie en

2010): augmentation du staff et amélioration de la mul-
tidisciplinarité de I'équipe (médecin pédiatre, infirmiers,
assistants sociaux, psychologues)

Réflexion sur le soutien émotionnel & domicile des
enfants malades et de leurs familles (incluant la fraterie):
statut palliatif, équipes de liaison pédiatrique

Amélioration de |'offre d’accompagnement social
(formation, réseau, offre de logements adaptés)

Soutien aux structures d'hébergement extrahospitalieres
(maisons de répit, middle care)

Organisation du répit a domicile (réseau de gar-
de-malades a domicile formées aux spécificités pédi-
atriques)

Amélioration de I'information au public

Amélioration de la formation de base et continue des
équipes soignantes aux soins palliatifs pédiatriques

Organisation et valorisation en Région Bruxelloise d'un
réseau, coordonné par la FBSP, incluant les hépitaux,
les deux équipes de liaison pédiatrique, les équipes

de 1°* ligne les maisons de répit et les institutions pour
enfants polyhandicap.



Notre objectif est que tous les
enfants atteints de maladies
chroniques complexes puissent
accéder a des soins et un
accompagnement de qualité,
prodigués par un réseau de
professionnels compétents,
quels que soient leurs lieux de
vie et de soins, leurs besoins,
leur age et leur pathologie.

Ces enfants et leurs familles
ont droit a une qualité de vie
jusqu’au bout!

> Convention relative aux droits de |"enfant (ONU)

> Charte de TRIESTE relative aux droits de I'enfant gravement malade
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https://www.ohchr.org/FR/ProfessionalInterest/Pages/CRC.aspx
http://www.fondazionemaruzza.org/wp/wp-content/uploads/2017/05/CARTA-TRIESTE_FRANCESE.pdf
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