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Figure 1: Points de jonction existants et en développement pour les soins palliatifs pédiatriques (SPP) en Suisse.

Soins palliatifs pour enfants et adolescents

Peu de temps pour la mellleure
qualité de vie possible

Avec le succes de la médecine hautement spécialisée, les enfants atteints de maladies raccourcissant
la durée de vie ont disparu du champ de vision des soins de santé. Cela a également des conséquences
pour les soins intensifs pédiatriques en Suisse. Un groupe vulnérable est devenu encore plus fragile
en raison de sa visibilité décroissante.
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Introduction

En Suisse, peu denfants décedent avant d’at-
teindre I'age adulte. Il sagit d'un signe réjouis-
sant de lefficacité des mesures préventives telles
que la vaccination, de la prospérité et des
options thérapeutiques pour de nombreuses
maladies [1]. Parallélement, la mort durant
lenfance est devenue tabou et se retrouve
aujourd’hui souvent synonyme déchec de tous
les efforts médicaux et familiaux.

Un groupe vulnérable devient ainsi encore
plus fragile. Devant tant defforts visant a
combattre la mort, le sens, la qualité de vie et les
ressources nécessaires dans les familles concer-
nées et dans le systeme de santé peuvent tom-
ber dans loubli. Il manque ainsi actuellement
en Suisse les ressources globales permettant a
un enfant et sa famille daméliorer la qualité
d’une vie de courte durée [2].

Cest 13 qu'interviennent les soins palliatifs
pédiatriques (SPP). Contrairement aux soins
palliatifs pour adultes, les SPP portent rarement
sur la fin de vie. Au premier plan se trouvent la
vie et la qualité de vie, souvent dans les condi-
tions particuliéres d'une maladie chronique
complexe présentant une espérance de vie limi-
tée [3, 4].

Daprés des données d’Angleterre extra-
polées a la Suisse, au moins 5000 enfants (0-18
ans) vivent avec une maladie susceptible de rac-
courcir la durée de vie et 500 enfants déceédent
chaque année avant d’atteindre I'age adulte.

Dans la suite de l'article, nous souhaitons
porter lattention sur ce groupe vulnérable sou-
vent négligé. Nous expliquons en quoi consiste
une offre compléte pour ces enfants et familles
et comment, a notre avis, les critéres EAE (effi-
cacité, adéquation et économicité) peuvent étre
remplis grace au financement durable de SPP
globaux.

Quelle est la particularité des soins
palliatifs pédiatriques?

Les enfants ne sont pas de petits adultes [5]. Ce
qui semble évident confronte le systeme de
santé a des exigences de taille avec pour consé-
quence que les hopitaux pédiatriques sont
fondamentalement sous-financés [6].

Dans lenfance, il existe une large palette de
diagnostics rares souvent accompagnés d’une
importante incertitude diagnostique et pronos-
tique pour une forte intensité de traitement et
prise en charge et un espoir persistant de gué-
rison ou stabilisation. Cela implique un besoin
continuellement élevé de discussion et soutien
de toute la famille dans un rapport de tension
entre espoir et deuil. Les traitements curatifs ou
du moins prolongeant la durée de vie de la
médecine hautement spécialisée vont alors
longtemps de pair avec les mesures de promo-
tion de la qualité de vie, notamment les visites
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a domicile et la disponibilité en continu assurée
par une équipe spécialisée qui connait lenfant
et sa famille. Avec ses besoins tres individuels
de protection, stimulation et participation ainsi
que son implication dans le systeme familial
associé, lenfant gravement malade impose
dénormes exigences a un réseau de prestataires
de soins de base, organismes de soins pédia-
triques a domicile, bénévoles, structures hospi-
talieres et SSP spécialisés. La charge de per-
sonnel et de ressources est par conséquent tres
élevée et les structures nécessaires pour une
offre complete font jusqua présent défaut dans
la plupart des cantons.

La Situation en Suisse

La «Stratégie nationale en matiére de soins
palliatifs» (2010-2015) sest attelée a une vaste
palette de mesures dans les domaines «soins»,
«financement», «sensibilisation», «formation»,
«recherche» et «bénévolat» [5]. Grace a la
stratégie nationale, il existe actuellement de
nombreuses offres aussi bien stationnaires
quambulatoires. En tant que groupe présentant
des besoins particuliers, les enfants et adoles-
cents ont longtemps été pris en considération
de fagon marginale. Un role prépondérant a été
assuré par Iétude PELICAN (Paediatric End-
of-Life Care Needs), qui a proposé pour la
premiére fois une image compléte des quatre
derniéres semaines de vie denfants mourant au
sein et en dehors de 'hopital entre 2012 et 2015
pour la Suisse [7, 8]. Elle a montré de maniére
remarquable le fossé entre loffre et le besoin. En
Suisse, a la différence des pays voisins, les soins
palliatifs ne sont pas inscrits dans la loi en tant
quoffre de soins structurée. Les offres dispo-
nibles relévent ainsi de Iinitiative personnelle
des différents établissements, réseaux et régions
présentant en partie des mandats cantonaux. La
prise en charge est donc lacunaire en Suisse,
avec des conséquences parfois lourdes pour les
enfants et familles concernés [2]. A la figure 1,
les cercles jaunes représentent les centres exis-
tants ou en développement: cinq en Suisse
alémanique, un a deux (éventuellement en
coopération) en Suisse romande et un dans le
Tessin.

Ce que proposent et doivent proposer
les soins palliatifs pédiatriques
Conformément a ces particularités, les SPP
spécialisés doivent avoir pour objectif, outre les
composantes habituelles dun traitement et
accompagnement complets centrés sur le pa-
tient et la famille, les éléments clés suivants:

La meilleure qualité de vie possible pour

lenfant et sa famille

- Un concept daccompagnement adapté a
lenfant et la famille et associé a un controle

efficace des symptomes et des personnes de
contact clairement définies est essentiel a cet
effet.

Individualité et autodétermination des

enfants et de leurs familles

— Les besoins et priorités de lenfant et de la
famille occupent une place centrale dans un
traitement qui ne vise plus la guérison.

- Avant et pendant la prise en charge pallia-
tive, d'importantes décisions doivent étre
prises, susceptibles d’avoir de vastes consé-
quences sur Iévolution de la maladie, la ges-
tion de la maladie et des crises. Une prise
de décision commune, également appelée
«Shared Decision Making», peut apporter
une importante contribution pour le res-
senti de lautodétermination et la résilience
ainsi que pour la gestion des crises jusquau
déces de lenfant.

Accompagnement orienté sur les besoins

- Les objectifs thérapeutiques, tout comme le
contréle des symptdmes, sont préalable-
ment définis, communiqués et suivis sous
forme d’un «Advance Care Planning».

- Le plan daccompagnement disponible en
Suisse dans les trois langues nationales
convient a cet effet [9]. Celui-ci est généra-
lement rédigé par une personne qualifiée
responsable du cas (un ou une spécialiste en
neurologie chez environ 60-80% des en-
fants) aTaide de Iéquipe de SSP, complété en
continu et déposé dans les lieux correspon-
dants (notamment service d’'urgence, Asso-
ciation Soins pédiatriques a domicile, domi-
cile, cabinet de pédiatrie, établissement de
long séjour).

Soutien de lenfant et la famille vivant avec

et malgré une maladie grave

- La maladie d'un enfant sollicite la famille
a différents niveaux de vie (physique, psy-
chique, social, financier, spirituel). Les offres
de soutien doivent ainsi étre présentées et
proposées a tous les membres de la famille,
parfois aussi sous une forme non conven-
tionnelle.

Permettre la normalité au quotidien

- Une certaine «normalité» est importante
dans une situation exceptionnelle de longue
durée. Outre les offres de soutien men-
tionnées, des prestations de bénévolat (p. ex.
«pro pallium») et de réalisation de réves
(p. ex. «Etoile filante» ou «Herzensbilder»)
peuvent apporter une précieuse contribu-
tion.

- Les visites & domicile assurées par Iéquipe
spécialisée en SPP du centre hospitalier
aident a apprendre a connaitre la famille,
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Encadré 1: Ressources d’accompagnement des soins
palliatifs pédiatriques en Suisse

Réseau de soins palliatifs pédiatriques Suisse (PPCN CH) [9]
Le «réseau de soins palliatifs pédiatriques CH» (PPCN CH) regroupe des personnes qualifiées
issues de diverses disciplines et institutions de toute la Suisse.

Pro Pallium [11]

Depuis 2009, «pro pallium» accompagne les familles d’enfants gravement malades avec un
savoir-faire solide et une grande expérience. Les bénévoles formés soutiennent sur le long
terme «leur» famille dans leur quotidien a domicile et créent des moments leur permettant de
respirer. La collaboration continue avec une personne permet de batir une précieuse base de
confiance. Cet accompagnement est gratuit pour la famille et financé exclusivement par des
dons.

Pallivia [12]

L’association d’utilité publique «Pallivia» soutient et promeut les visites a domicile avec sa
hotline disponible en continu ainsi que les ressources locales (Association Soins pédiatriques
a domicile, institutions et pédiatres) grace a la création et la réalisation de plans d’accom-
pagnement, afin de former avec les hopitaux régionaux des équipes efficaces dans I’accom-
pagnement de ces familles. Depuis 2022, «Pallivia» propose en outre, en coopération avec
I’Association Soins pédiatriques a domicile, des places en hospice pour enfants dans les
établissements existants en Suisse orientale.

Allani [13] et Fondation suisse des hospices d’enfants [14]
Des projets concrets prévoient actuellement d’ouvrir des hospices autonomes dédiés aux

enfants d’ici 2024.

son quotidien et ses besoins, mais aussi a ne
pas perturber le quotidien par des ren-
dez-vous.

Coordination et continuité de laccompa-
gnement indépendamment du lieu de prise
en charge

- La mobilité des équipes spécialisées en SPP
au sein et en dehors de 'hopital joue un role
majeur et augmente la qualité de l'accompa-
gnement au domicile de lenfant ou dans un
établissement de long séjour.

— Un service de soins palliatifs, comme cela
convient pour les adultes, nest guere utile
pour les enfants et adolescents. Ils néces-
sitent plut6t une combinaison entre aide et
traitement a domicile, offres flexibles de
soutien dans les unités hospitaliéres spé-
cialisées pour la maladie et les besoins en
question ainsi quoffres ponctuelles visant a
soulager la famille.

— Les tables rondes (au sein ou en dehors de
I'hopital) constituent un pilier essentiel pour
la réussite d'une telle collaboration globale.

Accompagnement du deuil

- Ledeuil ne débute pas au moment du déces,
mais des le diagnostic d'une maladie grave.
Le deuil nest pas uniquement associé a la
mort (possible), mais aussi a la réalisation
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que le temps et la vie avec lenfant ne seront
pas conformes aux représentations.

- Taccompagnement du deuil est générale-
ment assuré par une offre multimodale d’ap-
proches  psycho-socio-spirituelles  pour

toute la famille et inclut également le soutien

des proches, de lentourage (p. ex. Iécole) et

du réseau professionnel.

A quoi pourraient ressembler des soins
palliatifs efficaces et complets pour

les enfants en Suisse?

Compte tenu des ressources disponibles dans le
systtme de santé suisse et en particulier en
pédiatrie, une offre de SSP efficace et complete
repose sur une étroite collaboration entre les
centres hospitaliers et le réseau ambulatoire
incluant PAssociation Soins pédiatriques a
domicile, les cabinets de pédiatrie, établisse-
ments de pédagogie curative et institutions de
long séjour ainsi que les hospices pour enfants,
et plus particuliérement sur des offres visant a
soulager la famille et la possibilité d'un accom-
pagnement en fin de vie [2, 7, 10].

Pour chaque région, une équipe SPP spé-
cialisée d’'un centre hospitalier devrait servir de
point de jonction du réseau ambulatoire.
I¥quipe SPP spécialisée multiprofessionnelle
doit, & notre avis, proposer impérativement
a cet effet une disponibilité en continu. Cela

permet aussi, grace aux plans daccompagne-
ment discutés de maniére interdisciplinaire,
dassurer un controle efficace des symptomes au
sein du réseau ambulatoire. En cas d’hospita-
lisation élective ou d’'urgence, léquipe SPP sert,
premiérement, d’interface pour les ressources
stationnaires et ambulatoires et, deuxiéme-
ment, de soutien de léquipe stationnaire
concernant les besoins spécifiques des enfants
souffrant de handicaps complexes.

Des offres SPP efficaces reposent sur une
collaboration précoce entre les structures SPP
et la discipline chargée du cas, telle que la mé-
decine intensive, la cardiologie, la neurologie
ou loncologie. Limplication de léquipe SPP
doit étre considérée comme une aide et un élar-
gissement progressif (et non pas un remplace-
ment) de loffre existante. Cela se reflete notam-
ment dans la question de l'introduction d’une
équipe SPP. Nous sommes d’avis qu’il importe
que la stratégie soit soutenue par I'hopital et la
région et que léquipe remplisse les criteres
mentionnés. Les efforts relatifs a des structures
SPP partielles, sans disponibilité en continu, ne
sont ni suffisamment efficaces pour les familles
concernées et la région, ni économiquement
viables.

Cela nécessite des personnes qualifiées
disposant d’une formation correspondante. En
date de 2022, la Suisse compte seulement cinq
spécialistes en pédiatrie titulaires du diplome
de formation approfondie interdisciplinaire en
médecine palliative. De nombreux cabinets de
pédiatrie et établissements de soins pédia-
triques & domicile souffrent d’'une pénurie
aigué de personnes qualifiées, en particulier
dans les régions périphériques.

Perspectives

Les problémes sont en grande partie reconnus
et d'importants jalons ont été posés pour l'ave-
nir. Depuis l'automne 2022, l'université de Zu-
rich propose pour la premiere fois une forma-
tion multiprofessionnelle en SPP au niveau
CAS.

Un accompagnement complet des enfants
présentant un besoin en soins palliatifs peut
aboutir avec le développement déquipes SPP
dans des centres hospitaliers définis, en étroite
collaboration avec les ressources ambulatoires
existantes et naissantes — cela inclut aussi les
initiatives d’hospices et les organisations d’uti-
lité publique telles que «pro pallium» et «Palli-
via» (encadré 1). La garantie du financement
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L’essentiel pour la pratique

e En Suisse, prés de 5000 enfants et adoles-
cents présentent un besoin en soins pallia-
tifs. Il manque encore suffisamment de
structures de prise en charge pour ces
enfants et leurs familles.

Les soins palliatifs spécialisés pour les
enfants peuvent s’effectuer avec succes et
de maniere compléte au sein de réseaux
composés d’équipes de centres hospitaliers
et de structures régionales existantes, en
particulier I'’Association Soins pédiatriques a
domicile et les cabinets de pédiatrie.

¢ Le financement de ces offres doit étre assuré

de maniére durable.

des prestations de soins palliatifs stationnaires
et ambulatoires est un prérequis essentiel. Les
enfants et familles présentant un besoin en SPP
doivent étre identifiés a temps et 'accompagne-
ment doit avoir lieu au sein et en dehors de
I'hopital, de maniere créative, orientée sur les
besoins et hautement qualitative.
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