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\{ A | 'hopital ou a la maison ?

Le choix est aux parents.
La decision est toujours reversible.
Une motivation des parents est essentielle.



\{ Le retour

Un retour a domicile ne s’improvise pas a
la derniere minute .....

Soigner un enfant a domicile exige une
préparation rigoureuse et un suivi médical
et psychosocial etroit.



Le role précieux des parents

Les parents sont integres pleinement dans I’équipe
de soins.

lIs sont nos principaux « soignants » a domicile.

ROle essentiel

- Interpretes et mediateurs,

= Information et évaluation,

= appliquent et donnent les traitements,
— soutien et support 24/7 en 1ere ligne !



\{ Le role précieux des parents

précieux mais.....exigeant !



\£ Avantages des soins palliatifs
pédiatriqgues a domicile

L ’enfant a besoin de se retrouver chez lui
(sa chambre, son animal, ses personnes et
choses qu’il aime).

Milieu beaucoup plus sécurisant.

Peut continuer a participer a la vie familiale,
a falre ses activites, a voir ses amis.



\£ Avantages des soins palliatifs
pédiatriques a domicile

Soutien des

autres membres de la famille.

Intimite, communication, vie familiale moins

perturbee.
Sentiment ¢
Sentiment d
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\£ Avantages des soins palliatifs
pédiatriques a domicile

Freres et sceurs impliques dans les soins

sont mieux preparés au o

éces.

Soutien de leurs parents

nlus accessible.



\£ Soins palliatifs pediatriques a
domicile

But : maintien et
amélioration de la qualité
de vie jusqu’a la mort.




\{ Soins palliatifs pediatriques a
domicile

Un soutien par une équipe de soins
« multidisciplinaire » est essentiel.

Soutien :

— Infirmier et meédical,

— Psychologique et spirituel,
— Social,

— Nutritionniste, physio, ergo.



\{ Le retour

La prise en charge se fera par le CLSC la ou
vit I’enfant...ce qui peut étre loin du centre
hospitalier.

L’équipe traitante multi intra-hospitaliere
ne peut suivre I’enfant a domicile.

Une nouvelle equipe doit donc prendre la
releve.



Equipe multi pédiatrique?...
Plutot rare...

L’expertise en pediatrie est tres variable.

Appréhensions :

— Médicales : symptomes, dosages, techniques,
— Relationnelles :que dit-on? que sait un enfant ?
— Organisationnelles,

— Emotionnelles.



\{ L’expertise est tres variable...

Et avec raison, considérant le nombre
d’enfants en soins palliatifs...



\£ Au Quebec

60 000 deces /annee ,
1000 enfants et ado /annee :
4490 <1an
26% 1-14 ans
30% 15-16'ans
75-100 / annee dans la région 3,
8% des deces sont constates a domicile.



Déces d’enfants de moins
de 20 ans dans la region (1995-99)

o total 540,
« 183 maladies complexes chroniques :
— 58 cardiologie,
— 37 neurologique,
— 29 tumeur,
— 29 malfermations congeénitales,
— 29 autres (8 renal, 6 gastro, 1 hemato, 2 metaboligque).
e 357 autres :
— 138 traumatique,
— 145 affection périnatale,
— 12 mort subite de nourrisson,
— 62 autres.




Il N’y a pas de vrals « experts »

= CHUL

35 consultations soins palliatifs pédiatriques 2004 :

< 8 tumeurs solides —leucémies,

2 11 maladies neuromusculaires et encéphalopathies,
2 4 maladies métaboliques,

< 2 cardiopathies,

2 4 prématurité/leucomalacie,

2 2 syndrome génétique,

< 4 autre.

Conclusion : peu fréquent - chague cas est
UNIQUE.



L’equipe multi pediatrique....

Se cree avec les equipes a domicile déeja en place
au CLSC responsable de la prise en charge de
I’enfant a domicile.

Un soutien pédiatrigue pour cette equipe est
nécessaire :

— Transmission d’informations,

— Enseignement de certaines techniques,
— Consells pharmacologiques,

— Support psychologique et spirituel.



\{ La cle du succes

a communication efficace et la
collaboration entre les différents
professionnels intervenant aupres de cet
enfant et de sa famille durant cette situation
st douloureuse.....

Chague cas est unique...il n’y a pas de
d’habitude....



\{ Amélie

8 mois (7kg).

Hypotonie, retard de développement,
hépato-splenomégalie, scoliose,
macroglossie.

Hospitalisée (evaluation neuro, genétique et
ophthalmo, physio.ergo).

Dx gangliosidose type 1 infantile.
Pas de traitement possible (déces a 2 ans ?).



Amelie

Irritabilité excessive et trouble du sommeil :

— Multifactoriels? céphaléee, neuropathique, musculaire,
gaz, constipation...

— Mogadon debute 1 mg bid po.
Trouble de déglutition :
— Pas de gavages.

Constipation :
— Lactulose 5cc po HS a BID.



Ameélie

Risque d’épilepsie :
— Diastat (valium intra-rectal) prescrit si
convulsion (5 mg).

Elaboration d’un plan de traitement avec les
parents et discussion de non-réanimation /
niveau de soins (lettre signee par les
parents).

Retour a la maison deésiré ++++.



Amelie

Contact avec le CLSC.

Inscription aux soins a domicile :

— Service infirmier et garde medicale 24 / 7,

— Plan d’intervention et histoire medicale transmise,
— Fiche pharmacologique,

— Lettre de non-réanimation / niveau de soins,

— Suivi conjoint (MD famille et moi-méme),

— Infirmiere de périnatalité et infirmiere de soins palliatifs
travailleront ensemble.



Ameélie

Elle retourne a la maison avec ses parents.



\£ Les specificités pédiatriques en
soins palliatifs
Geéneralites :
— Maladies différentes des adultes,
— Définition pédiatrique.
Principaux problemes rencontres :

— Evaluation de la douleur et autres symptomes,
— Sélection pharmaco et voies d’administration.



\£ L’enfant n’est pas un
adulte en miniature

|_es soins palliatifs pediatriques se definissent
comme la prise en charge globale d’enfants
gravement malades sans espoir de guerison,
soit a cause d’une maladie complexe, aigué ou
chronigue, ou d’une maladie déegenerative,
guelgue soit I’age de I’enfant. Ces enfants
n’atteindront gue rarement I°age adulte.



\£ Du curatif au palliatif

Il ne devrait pas y avoir de frontiere
entre le curatif et le palliatif.

|_*approche palliative devrait commencer
des I’annonce du diagnostic d’une
maladie potentiellement mortelle.



Principaux problemes rencontrés

Douleur (85-90 %),
Vomissements-nausees (35%),
Convulsions refractaires (25%),
Problemes respiratoires (35%)
(dyspnée, embarras bronchiques et ‘gasping’),
Constipation,

Anorexie,

Fatigue,

Anxiété, angoisse, dépression,
Rétention urinaire,

Plaies de pression,
Sécheresse de la bouche.



h §

La douleur réfractaire, les convulsions et
la dyspnée terminale sont considérées
comme étant les complications les plus

inquiétantes pour les parents.



\{ Défis en soins palliatifs pédiatrigues

» Evaluation adéguate de la douleur et des
Ssymptomes.
o Choix approprié des traitements :

Sélection pharmacologigue et voie d’administration.

Une grande imagination est necessaire



|_a douleur-mythes et réalites
en pediatrie

® Etude LLancet 1988.

®Nocicepteurs periphérigues presents in
Utero .

® Etude de Toronto — vaccins.

® Douleur chez IP’enfant encore souvent
negligee, sous estimee et sous traitee.

® Ce qui fait mal a un adulte fait aussi mal
(sinon plus) a un enfant.




|_a douleur-mythes et realités
en pediatrie euitk)

« Les nouveaux-nes ne sentent pas la douleur py

« Les enfants oublient la douleur »

« La douleur forme le caractere »

« L’enfant ne pleure pas donc il n’a pas de douleur
(attention : syndrome de I’enfant trop sage = souffrance) »

« Les enfants ont moins mal que les adultes »»

« Il est risquée de donner des opiaceés aux enfants
(peur de depression respiratoire) »

« La pigure est aussi douloureuse que la procedure »

Ces perceptions sont sans fondement.



|_a douleur-mythes et realités
en pediatrie euit)

Obstacles majeurs au soulagement adequat de la
douleur en pediatrie :

= Difficulte d’evaluation de la douleur en
pediatrie,

= |gnorance de I’analgeésie et peur des effets
secondaires,

= Difficultes a changer nos habitudes de
prescription dans la pratigue courante.



Echelles d’évaluation de
douleur pediatrigue

Enfants ages de plus de 6 ans

— Auto evaluation.
|_’enfant évalue lui-méme sa douleur.

EX
de

Ec
Ec
Ec

plications adaptées au niveau de la compréehension
I’enfant.

nelle visuelle analogique (EVA).
nelle des 6 visages.

nelle de Poker chip (jetons).

|_ocalisation de la douleur sur schema.
NB : Lors du suivi, I’auto evaluation doit étre realisee

de

preference avec la meme echelle.



Echelle visuelle analogique

» Outil d’auto évaluation de reference dans cette classe d’age.
» Echelle verticale :

10

On demande a I’enfant de placer le doigt aussi haut que sa
douleur est grande.



\£ Echelle des 6 visages

Monire mol le visage qui o autant mal que (ol




Echelle de Poker chip (jetons)

Chaque jeton represente un morceau de douleur.

« prends autant de jetons gue tu as mal »




WHERE DO YOU HURT?
Color these pictures to show * you and the nurse picked out. the pictures to the nurse.
where you hurt. Use the crayons When you finish coloring. give

() 1985 Springhouse Corporation
Reproduced with the permission of Dr. Joann M. Eland, 1986.




Echelles d’évaluation de
douleur pediatrigue

Instruments de mesures specifiques ‘objectives’,
différentes selon I’age de | *enfant et développement
psychomoteur.

En bas age, evaluation basee sur parametres
comportementaux (mais attention “pleurs-cris” sont de
mauvalis indicateurs de douleur.

Buts-confirmation de la douleur :
o Appreécier intensité douleur,
o Determiner moyens antalgigues,

» Evaluer efficacité du traitement et adapter ce
traitement (continuité objective).



Echelles d’évaluation de
douleur pediatrigue
Enfants de 4 a 6.ans :
Auto evaluation peut etre tentéee par enfant

(ou par soignant experimente).

- Utiliser EVA conjointement a un autre outil
d’auto evaluation.

- Scores obtenus doivent ‘concorder” pour étre
valides.

- Localisation sur un schema plus ou moins valide.
- Hetero évaluation.




Echelles d’évaluation de
douleur pediatrigue

Enfants de moins de 4 ans ou enfant demuni de moyens de
communication suffisants.

Observation de sen comportement (hétéroevaluation).

Outils fondes sur |I’association de comportements les plus
Indicateurs de douleur connus actuellement.

Il 'n’y a pas de comportement absolument specifique de la
douleur.

|_"absence de ces comportements ne signifie pas I*albsence
de douleur.

Douleur biphasigue :
— lere phase : expression d’une detresse comportementale,

— 2e phase : diminution progressive des activités de
I*enfant.



Eche
Eche
Eche
Ontario pain scale) (1 a 6 ans).

Echelle DEGR(>2 ans).

Echelle NECS (neonatal facial coding system)
(0-18 ' mois).

Echelles “’hétéro évaluation’’
validées

e Amiel-Tison inversée (1 mois a 3 ans).
e OPS (objective pain scale (> 2 mols).
e CHEOPS (children’s Hospital of eastern



NFCS - Neonatal Facial
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Interprétation des outils
d’evaluation



\{ Interprétation des scores

Douleur legere vs moderée vs intense.

But de diminuer score < 3/10 sur EVA et/ou
permettre un retour aux activités de base.

But d*adapter rapidement le traitement en
fonction de la douleur residuelle.



\£ Causes de douleur chez I’enfant

- Maladie :

* Leucemie: douleurs osseuses,

* Tumeur cerebrale: cephalées.
- Reliee aux traitements :

* Chimiothéerapie (mucosite, neuropathies).
- Reliee aux procedures :

* Ponction veineuses - injections IV ou M,

* Tubes (TNG, O, lunettes ou masque, foley).
- Débilitation; :

* Plaies de pression,

* Contractures.



\{ Causes de douleur chez I’enfant
(suite)

Facteurs influencants :
* Fievre,
* Nausees, vomissements,
* AnXIEete — peur,
* Attitude parentale,
* Douleur “anterieure’.



Regles de base — traitement
de la douleur

- Ce qui fait mal a un adulte fait autant mal a un enfant.

- Définition: experience personnelle et emotionnelle deplaisante
associee a un dommage (actuel ou potentiel) tissulaire
modifié par facteurs environnementaux, sociaux, culturels et
psychologigues.

- Concept de douleur “totale” (douleur physigue et
psychologique).

- Meilleur traitement = combinaison de differentes approches
pharmacologigues et psychologigques.

- Enfant beaucoup plus receptif que I’adulte aux technigues de
distraction.



Regles de base—traitement
de la douleur euit)

- Traitement “*total®” de la douleur.
- Approche pharmacologigue.
- Approche psychologique.
*Technigues de distraction,
*Relaxation, hypnose,
*Musicothérapie, zoothérapie.
- Physiothérapie.
- Massage, acuponcture.
- Radiothérapie — chimiotherapie.
- Infiltration - “blocs’” - procédures neuroablatives.



\{ Défis en soins palliatifs pédiatrigues

» Evaluation adéguate de la douleur et des
Ssymptomes.
o Choix approprié des traitements :

Sélection pharmacologigue et voie d’administration.

Une grande imagination est necessaire.



R §

Ameélie

Difficulte a prendre son mogadon et
lactulose(gout,quantité).

Sécretions (IVRS vs mogadon ?).
Trouble de deglutition(thicken up).

Amelioration significative de I’irritabilite et du
sommelil.

Inconfort intermittent soulage par Advil et
acétaminophene mais ++ diff a prendre po.

Pas de gavage...



\/oles d’administration

VOIE ORALE (de choix)

DIFFICULTES RENCONTREES :

— Disponibilites commerciales,

— Gout,

— Nombre de prises.
TRUCS : (étre imaginatif)

— Magistrales: solutions ou suspensions orales,
— Utiliser la solution pour voie parenterale,

— Ouvrir les capsules ou fabriguer des capsules a
QUVIIF.




\£ \/oies d’administration
(suite)

VOIE SUBLINGUALE ET BUCCALE
TRANSMUQUEUSE
— Co ou soln concentrée (Idéalement < 0,3 ml),

— Vole buccale transmugueuse + facile que S.L.
chez jeunes enfants.

VOIE NASO-GASTRIOUE
-- SI tube en place et bien tolere.




\£ \oies d’administration
(suite)

VOIE INTRA-GAVAGE (ou stomie) :

— Medicaments en liguide de préeference,
— Diluer les comprimes ecrases,
— Diluer la poudre des capsules,

— Granules (ex: M-Eslon, Hydromorph Contin,
Préevacid, etc).



\/oles d’administration

(suite)

VOIE RECTALE

— A éviter mais si tolérée demeure une bonne
Vole,

— CI: thrombocytopéenie et neutropenie,
— Medicament en selution (vel. max 10-25 ml)

ex : acetaminophene, ibuprofene, ac. valproigque, carbamazepine, etc.

Mateériel : seringue et un tube de gavage no5



\/oles d’administration

(suite)

VVOIE S.C. ET IL.V.
— |ntermittente vs continue,

— max 1 ml/h (ad 2 ml/h selon age et cachexie)
entredose = dose par heure
— Papillon 25 ou 27, Insuflon, Cathlon (neonatalogie),
— Porth-a-cath (clientele oncologigue), ligne centrale ou
Peripherique,
— Tres utile: Emla, Ametop, Maxilene.



Medicaments

< 3 mois: clientele particuliere,
Dose maximale = dose adulte,
12 ans et/ou 40 kg = dose adulte,

Sélection des médicaments :

— Pharmacotherapie pediatrigue moins bien documentee
gue chez | "adulte,

— Tx selon expéerience clinigue de la pratique pediatrigue
genérale ET des soins palliatifs adultes.



\{ Analgesigues

Acetaminophene : 10-15 mg/kg/dose
— max 65mg/kg/jour long terme,
— max 90 mg/kg/jour court terme.

AVINR

Ibuprofene 4-10 mg/kg/dese g 6-8 h Naproxene 5-7
mg/kg/dose g 8-12 h,

Effets secondaires significatifs (thrombocytopenie,
salgnements).



Analgésiques (suite)

OPIACES

< 3 ans : risgue + eleve de depression respiratoire.
Codeéine :
— 0.5-1 mo/kg/doese g 4-6 hrs,

— Codeéine Contin : 50 mg/co: non sécable,
100,150,200 mg/co: secable,

— Constipation, No, intolerance G-I,
— Dose plafond.




\{ Analgésiques euit)

Morphine,
Hydromorphone,
Fentanyl,

Oxycodone, Methadone :
experience pediatrigue limitee.



Analgesiques it

MORPHINE :
PO/IR : 0,2-0,5 mg/kg/dese g 4 hrs
SC : 0,05-0,2 mg/kg/dose g 4 hrs
IV : 0,05-0,2 mg/kg/dose g 2-4 hrs
PO longue action : 0,3-0,9 mg/kg/dose g 12 hrs (de choix)
PIVC-PSCC : 0,01-0,06 mg/kg/nr

— Enfants eliminent parfois plus rapidement que adultes
— Pas de dose plafond
— Capsules a ouvrir (M-Eslon, Hydromorph Contin)



\£ Analgesigques it

FENTANYL (Duraggsic) :
- Lorsque douleur stabilisée,
- 1/4, 1/3, 1/2 timbre avec Tegaderm ou Opsite.



\{ Co-Analgesiques

AINS: douleurs osseuses, inflammatoires

Cortico: hypertension intracranienne,
antiémétigue, | fatigue, [appétit

Relaxants musculaires (spasmes) : Rivotril,
Baclofen.



\{ Co-Analgesigues euit)

Douleurs neuropathigues :

— Amitriptyline (Elavil),

— Carbamazepine (Tegretol),

— Gabapentin (Neurontin) : ler choix,
— Pregabaline (Lyrica) : > 18 ans.



Anxietée-Agitation

|_orazépam (Ativan) : po, sL, BUCCALE, IR, SC, IV
Clonazepam (Rivotril) : ro,sL, IR

Diazepam (Valium) : ro, IR, v

Midazolam (\ersed) : po, BUCCALE, IN, IR, SC, IV
Hydroxyzine (Atarax) : ro,sc

Meéethotrimeprazine (Nozinan) : ro; Sc (iritant), IV
PO : 0,25 mg/kg/j (bid-tid) (max: 40 mg/j)
IV : 0,0625-0,125 mg/kg/j (bid-tid)

N.B. : Stimulation paradoxale avec les benzo



Anticonvulsivants uit)

Considerer tx d’entretien selon evolution :

— Carbamazepine (Tégretol),

— Phénytoine (Dilantin),

— Ac. Valproique (Depakene, Epival) ,
— Phénobarhbital.

Interactions medicamenteuses +++

\ole orale.

Voie |.R. : méme dose gue voie orale

— Carbamazepine (susp. ou co écrase dans capsule),
— Ac. valproigue (sirop),

— Phenobarbital (selution injectable).



Embarras bronchigue

Maladies neuromusculaires, tumeurs tronc cerebral,
paralysies cerebrales severes.
Robinul : 1 er choix
— PO: utiliser la solution parenterale
40-100 mcg/kg/dese TID-QID,
— S.C, ILV.: 4-10 mcg/kg/dose (max 2 mg/dose) g 3-4 hrs.

Scopolamine :

— Enfants + sensibles aux effets indesirables,

— S.C., I.V.: 6 mcg/kg/dose (max 0,3 mg/dose) g 6-8 hrs,
— Transderm-V: > 12 ans: 1 timbre g 3 Jrs.



Dyspnee

Confort (O,, elever tete lit, succion douce).
Opiaces.

Anxiolytigues:
— midazoelam, lorazepam,
— dose souvent + élevee que adulte,
— tolérance rapide a | "effet sedatif,
— attention stimulation paradoxale.

Nouveaux-nes/Nourrissens et « gasping ».
- anxiolytique,
- réassurance aux parents.



\{ Dyspnée

Protocole de détresse respiratoire (ou
hemorragie ou douleur incontrolable).

Adapte du protocole de detresse respiratoire
de la MIMS :

1¢¢inj. : Midazolam SC/1V,

vk Inj : I\/Iorphine (ou méme opiacé que | enfant  recoit
équivalent & | *entre-dose) aVec Robinul ou Scopolamine
(facultatif).



Sialorrhée

Cesser Nitrazepam (Mogadon) si possible.
Glycopyrrolate (Robinul).
Scopolamine en timbre (Transderm-V): > 12 ans.

Ipratropium (Atrovent) inh :
— S.L., trans-mugueuse buccale,
— 1-2 mhalatlons QID,
— durée d ’action: 2-8 hrs,
— eviter contact avec les yeux: risque de glaucome aigu,
— C.I. si allergie aux arachides et ou soya (inh. seulement).

Atropine gouttes ophtalmigues 1% :

—S.L.: debuter avec 1 gtte bid,
— durée d ’action courte .



L_axatifs

Colace liguide )
Huile minérale, Agarol L GOUT !
L_ait de magngésie

Colace capsule
L_ansoyl
|_actulose

Senokot: comprimé, granules (cacao et vanille), liquide (cacao et
chocolat), suppositoire

Glysennid: comprimé plus petit



L_axatifs cuite)

Huile minérale
- dans le gruau
- dans jus

L_ait de magnesie
- ajouter 1 a 2 c¢. a theé de tang
- ajouter 1 a 2 c¢. a the de Nestle Quick (choco ou fraise)
- faire un frappe : creme glacee, lait de magnesie et sirop de
chocolat
- dans le lait avec des cereales givrées

|_actulose
- dans le gruau
- dans les ceréales froides comme édulcorant
- dans le Kool-Aid non sucré
- breuvages : - lait, cacao, vanille, lactulose
- lait, fraises, lactulose



Antinauseeux

A éviter : REP
halopéeridol (Haldol)

metoclopramide (Maxeran)
prochlorpérazine (Stemetil)

A suggerer :
Dompéridone (Motilium)
Ondansetron (Zofran): g 6-8 h (solution, co, co ODT, Inj)
Granisetron (Kytril): g 8 h (co, inj)
Dimenhydrinate (Gravol)
orazepam (Ativan)



Protection gastro-intestinale

Ranitidine (Zantac)

— Solution orale disponible
— 2-4 mg/kg/jour (BID)

Omeprazole (Losec)
— Recette pour solution orale contient Bic. Na: goUt !
— Dose: <2ans: 1 mg/kg ID
>2ans: <20kg: 10mg ID
> 20 kg : 20 mg ID



Protection gastro-intestinale

(suite)

|_ansoprazole (Prevacid)

— Capsule a ouvrir (<1 an: eviter granules)

— Recette solution orale contient Bic. Na : goUt !

— Dose: >3 mois: <10kg: 7,5mg ID
10-30'kg : 15 mg ID
>30kg: 30 mg ID



\{ Amélie

Suggestions?



R §

Ameélie

Difficulte a prendre son mogadon et
lactulose(gout,quantité)

Sécretions (IVRS vs mogadon ?)
Trouble de deglutition(thicken up)

Amelioration significative de I’irritabilite et du
sommelil

Inconfort intermittent soulage par Advil et
acétaminophene mais ++ diff a prendre po

Pas de gavage...



R §

Ameélie

Changement du mogadon pour du rivotril
— 0,1mg/cc
— Débutons avec 0.1 mg po bid

Thicken up pour épaissir liguides et
lactulose

Suppositoire de dulcolax aux 2-3 jours
Advil ou acetaminophene par voie IR



Ameélie

Amelioration significative dans les
semaines sulvantes

— Pas de sécréetions

— Confortable

— Les parents peuvent la sortir en poussette et
méme aller en voiture

— Elle prend bien ses purées et liquides épaissis



R §

Ameélie

Plusieurs visites de I’infirmiere du CLSC.
Ajustement du rivotril tid via MD famille.

Lait changé pour du Nutren avec
fibres(nutritioniste).

Siege de voiture ajusté (ergo).
Visite de la travailleuse sociale.



\{ Amélie

2 mois plus tard.

Plus hypotonique et roucoule un peu plus
aux boires.

Episode d’hyperthermie et difficultés
respiratoires,dyspnée...

Suspicion de pneumonie d’aspiration.
Composante de bronchospasme.
Irritable et myoclonies.



R §

Ameélie

Tentative d’antibiotique po (cefzil).
Succion a domicile et Oxygene pour confort.
Ventolin et atrovent en nebulisation.
Toujours pas de gavages.
Rivotril augmente un peu.

Medications au domicile (morphine et
protocole de détresse et insuflon).



\£ Gavages. ..

TNG vs gastrostomie.

Quel est I’objectif nutritionnel?
Peut-on cesser?

Pleure-t-1l de faim?

Mourir de faim?



\{ Amélie

Frequences des visites des infirmieres
augmente et visites de I’inhalothérapeute.

Communications fréquentes avec MD
famille et moi-méeme.

Elle surmonte cette épreuve !
Elle fete Noél en famille.



\{ Amélie

L’oxygene est continuee la nuit

ventolin et atrovent continues Bid (et ajout
de pulmicort).

Ses parents lui achetent un lit de princesse
rose.

Elle refait de la température et chigne
Dx otite ...



\{ Amélie

Tentative de biaxin...pas de succes.
Tentative de cefzil... pas mieux.
Deétérioration pulmonaire associee...
Plus de secrétions....

S’étouffe plus et mange tres peu.



\{ Amélie

Tentative de cipro.
Robinul au HS.
Et elle s’améliore!...

Apparition de petites crises convulsives
partielles 3 semaines plus tard.



\{ Amélie

Depakene IR et rivotril ajusté.

Pas de recidive mais detérioration
oulmonaire significative...aspiration.

Ne s’alimente plus.
Dyspnéique(morphine transmugqueux).
Sécretions.

N’est plus capable de prendre meds po...




Ameélie

Insuflon.

Ativan g 6 hrs et morphine sc g 4 hrs et entre-
doses.

Robinul sc.

Protocole de détresse ajuste.
Enseignement aux parents.

Plusieurs visite des infirmieres et MD.
Parents se sentent confiants



\{ Amélie

3 jours plus tard elle décede dans son lit de
princesse entre ses parents assoupis...



e role infirmier

Evaluation des besoins au quotidien.
Controle des symptomes , efficacité des traitements.
Gestion des problemes :

— Equipements, matériel.
Support aux parents :

— Psychologique(quoi dire a I’enfant),

— Ressources,

— Enseignement.

Déces et suivi de deuil.



\{ Eléments essentiels pour la
réussite de soins palliatifs
pédiatriques a domicile

Organisation.

Collaboration et communication :
— Plan de traitement,

— Lettre de non —réanimation,

— Soutien teléphonique PRN.

Enseignement :
— Parents,
— Intervenants.



\{ Eléments essentiels pour la
réussite de soins palliatifs
pédiatriques a domicile

Anticipation des problemes et moyens
disponibles pour controler.

Soutien 24/7 ESSENTIEL :

— Infirmier,

— Meéedical,

— Parents...

Billet de réadmission PRN.



Conclusion

Les parents nous expriment a quel point ils
ont eu le sentiment d’avolr tout fait pour
leur enfant, de lui avoir donneé le meilleur,
de lui avoir demontré leur amour et ils ont
pu ainsi apprivoiser en sorte leur douleur....
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