Présentation a la Journée Scientifique
“‘Réalités Pédiatriques des soins palliatifs”, Maison Michel-Sarrazin,
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L’encadrement des SPP au Québec




2006

Normes en matiere de soins palliatifs pédiatriques
24 objectifs; 81 criteres mesurables (oui/non).

«Criteria A-8: g douleur est consig

| | érée comme e cinquiem
'] '] e
/s:/g/;e vn‘fa/ ’ezf le SL’IIVI de la douleyr est inscrit ay dossier de
eniant a l'aide q’yn outil standardisé. »*

*Normes en matiére de soins palliatifs pédiatriques, Québec 2006, p. 29



2008

a) Plan directeur pour le développement des compétences en SP
b) Cibles de I'Institut National de Santé Publique du Québec

pour les déces pédiatriques dus aux conditions chroniques complexes (CCC)

% de déces a domicile
% de deces dans la region de résidence de I’enfant

% déces en soins de courte durée

% déces a l'urgence ou constats de décés a l'urgence

Le dernier mois de vie:

% ayant eu au moins un contact avec les services d’'urgence

% ayant subi au moins un acte interventionniste (ventilation, soins intensifs,
réanimation, chirurgie)

% ayant eu plus de 14 jours d’hospitalisation
% ayant eu plus d’'une hospitalisation

Soins palliatifs de fin de vie au Québec: définition et mesure d'indicateurs, partie 2: population pédiatrique (moins de 20
ans) INSPQ 2008, p. V




2010

Politique en soins palliatifs de fin de vie
Le chapitre 7 (en 4 pages): Les spécificites des SPP.

que chez 'adulte et peut
nnées. »*

*Politique en soins palliatifs de fin de vie (Gouvernement du Québec, 2010, p. 68.)



2014

L oi concernant les soins de fin de vie

« Toute personne, dont ['état le re

recevoir des soins de fin de vie . . dans une installation

maintenue par un etablissement, dans les locaux d’une
maison de soins palliatifs ou a domicjle. » *

quiert, a le drojt de

' : 10, p. 68.
*Politique en soins palliatifs de fin de vie (Gouvernement du Québec, 2010, p. 68.)



2015

Soins palliatifs et de fin de vie: plan de développement.

| «Les Normes ministériel|
sadressent 3 tous les milieux

assurer le bon service ay bon

es etablies en matiere de soins palliatifs pediatriques

de soins... les responsabilités doivent étre partagées pour

moment, et cela. |e plus prés possibl ili i
: 7 e du
I'enfant et de s3 famille.» il de vie de

Priorité 5, mesures 21 a 24:

Application des Normes en SPP
Transmission des connaissances vers le RSSS

Soins palliatifs de fin de vie (SPFV) pédiatriques a domicile, lorsque
possible

Visites d'appréciation aux milieux offrant des SPFV-péd.



« ... environ 2 625 enfants du Québec
nécessitent des soins palliatifs pédiatriques
pour des conditions autres que le cancer. A ces
derniers, doivent s’ajouter les enfants en phase
palliative d’'un cancer. »

Soins palliatifs de fin de vie au Québec : définition et mesure d'indicateurs, partie 2 : population pédiatrique (moins de 20
ans) INSPQ 2008, p.7.



Le cancer pédiatrique au Québec
Pourcentages de deces dus a chaque type
de condition chronique complexe, par catégories d’age,
population 0 a 20 ans, Québec, 1997-2001

1a4ans
moins d'un an = cardiaques
\ = peuromusculalres congénitales/hériditaires
autres
5a9ans 10 a 14 ans 15317 ans 18 a 19 ans

90 09

Soins palliatifs de fin de vie au Québec : définition et mesure d'indicateurs, partie 2 : population pédiatrique (moins de 20
ans) INSPQ 2008, p. 21.




Incidence de décés dus aux CCC chez les moins de 20 ans selon la région, Québec, 1997-2001

région
02 Saguenay-Lac-St-Jean
14 Lanaudiére
o+ Mauricie/Centre Québec
o, Bas-Saint-Laurent
os Estrie
1» Chaudiere-Appalaches
os Montréal
10 Nord-du-Québec

., Gaspésie-iles-de-la-Mad.

o3 Capitale-Nationale

16 Montérégie

0s Abitibi-Témiscamingue
13 Laval

15 Laurentides

0s COte-Nord

o» Outaouais

population pédiatrique
70 530
106 538
112 510
47 347
71 318
97 590
393 076
14 999
22 327
138 245
337 631
40 289
85 809
124 373
25 991
83 997

1772818

déceés dus aux ccc 1997-2001
45
50
48
19
28
34
133

5
7
40
94
11
21
30
6
14

585

taux d'incidence
.064
047
043
.040
.039
035
034
033
031
.029
.028
027
024
024
023
017

norme 0.037

Données populationnelles : Statistiques Québec, 2001 (comprenant les enfants de moins de 6 mois). Répartition des décés dus aux CCC : Soins palliatifs de fin de vie au Québec : définition et mesure
d’indicateurs, partie 2 : population pédiatrique (moins de 20 ans) INSPQ 2008, p. 34. Les taux d’incidence ont été calculés & partir de ces données et validés par Dr. Marilyn Gentil, département de démographie,

Université de Montréal.



Quels sont les enjeux pour le palier local de services?




« Des progres accomplis en matiere biomédicale ces dernieres années
ont entrainé la prolongation de la vie d’enfants tres gravement malades,
au prix de la complexification des soins qui leur sont offerts et de
I'alourdissement de leur prise en charge pour les parents. »
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Observations en terrain d’intervention collective

 Réalisées par Janet Forsyth, organisatrice communautaire du Phare,
entre 2011 a 2014. Neufs régions impliquées lors de la création de
partenariats visant I'offre local autonome de services de répit
bénévole a domicile.

» Documentation de barrieres a I'acces aux services du palier local
chez les enfants en soins palliatifs et leur famille.

« Documentation de pistes de solution dans les régions explorées.
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Enjeu 1: le suivi local, «chien de garde» de I'enfant

= Epuisement parental: charge parentale parfois
déraisonnable.

= Manque de soutien pour gérer les situations ou le
parent refuse de porter plainte.

Parents pas toujours préparés au retour de I'enfant a la
maison si échec d’un traitement expérimental résultant
en soins de fin de vie.

Eviter les services d’urgence lors de décés a domicile
prévisibles.

= |dentification des enfants dont la vie est menacée n’est
pas toujours faite pour assurer la continuité des soins.


https://www.google.ca/imgres?imgurl=http://allergicliving.com/wp-content/uploads/2015/01/inside_Allergy_Today_horz_kidE29F.jpg&imgrefurl=http://allergicliving.com/2015/01/22/childs-best-friend-the-dog-unleashed-as-the-surprising-allergy-preventer/&docid=oarvAgokGtBfXM&tbnid=rg2_2w5NoYe_HM:&w=2097&h=1321&ved=0ahUKEwiC7N7O2abJAhWMJiYKHS76BioQxiAIAg&iact=c&ictx=1
https://www.google.ca/imgres?imgurl=http://allergicliving.com/wp-content/uploads/2015/01/inside_Allergy_Today_horz_kidE29F.jpg&imgrefurl=http://allergicliving.com/2015/01/22/childs-best-friend-the-dog-unleashed-as-the-surprising-allergy-preventer/&docid=oarvAgokGtBfXM&tbnid=rg2_2w5NoYe_HM:&w=2097&h=1321&ved=0ahUKEwiC7N7O2abJAhWMJiYKHS76BioQxiAIAg&iact=c&ictx=1

Si tu ne vois pas le
client, tu ne verras pas
le besoin de développer

le service

Si tu n'offres
pas le service,
tu ne verras pas
la clientele

Enjeu 2: trouver les enfants cachés
Comparer les statistiques de déces péd. locaux au nombre de familles suivies en SPP.


http://cornerstonetechnology.com/blog/2010/03/chicken-and-egg-bootstrap-style/
http://cornerstonetechnology.com/blog/2010/03/chicken-and-egg-bootstrap-style/

Enjeu 3: reconnaitre la responsabilité partagéee

Fausses croyances dans certains CLSC:
soins palliatifs = fin de vie (30 jours)
SPP = “enfants mourants dans un hépital”
= aucune responsabilitée locale

Fausses croyances dans certains hopitaux:
L'hopital n'a pas a s'ingérer dans le mandat
territorial de soutien local.

Les parents ont seulement besoin d'appeler leur
CLSC pour recevoir une gamme de services de
soutien.


https://www.google.ca/imgres?imgurl=http://blogs.ca.com/wp-content/uploads/2013/11/hot-potato-toss.jpg&imgrefurl=https://blogs.ca.com/2013/11/21/the-it-security-hot-potato/&docid=51RAPWwsjxZFUM&tbnid=e2A-SrGsCm3_6M:&w=496&h=346&ved=0CAIQxiBqFQoTCKKp0f3OhskCFUJzPgodnIoPPg&iact=c&ictx=1
https://www.google.ca/imgres?imgurl=http://blogs.ca.com/wp-content/uploads/2013/11/hot-potato-toss.jpg&imgrefurl=https://blogs.ca.com/2013/11/21/the-it-security-hot-potato/&docid=51RAPWwsjxZFUM&tbnid=e2A-SrGsCm3_6M:&w=496&h=346&ved=0CAIQxiBqFQoTCKKp0f3OhskCFUJzPgodnIoPPg&iact=c&ictx=1

Enjeu 4: réviser les attentes envers les parents

Comment imaginons- L'expérience Albatros Québec/Phare (2014):
nous qu’un parent Impossible de déterminer I'admissibilité en SPP a partir des
s’exprime? informations provenant du parent

(profil rehab ou palliatif indifférenciable).

Effets observés chez les intervenants (de certaines régions):

Réponses appropriés a un handicap stable et non a une
condition menagant la vie.

Croyance que les enfants malades sont desservis par le
secteur pour enfants handicapés.

En voulant éviter la «prise en charge»:

= on n'offre aucun accompagnement dans la recherche de
services malgré les nombreuses barrieres dans

111 = H y ageg s . - 7 g y N J
_“Bonjour, ma fille va 'accessibilité (ni appel de suivi pour vérifier 'accés réel aux
deceder. Eh, oui. Non, on services).

ne sait pas quand. On
voudrait un soutien a long
terme, S.V.P.”




Enjeu 5: surmonter la fragmentation

SAD EFJ/DI/DP
«L’enfant n’a pas un « Palliatif? A
pronostic de moins de e
30 jours? On ne fait pas

du palliatif!

Les soins palliatifs ne
sont pas a long terme.
Appelez EFJ/DI/DP» Appse/’\%z, fes



https://www.google.ca/imgres?imgurl=http://image1.masterfile.com/em_w/04/34/60/400-04346063w.jpg&imgrefurl=http://www.masterfile.com/stock-photography/search/sick old people unhappy&docid=IhL-1sR3ClET4M&tbnid=DXFkdQxU_n2aLM:&w=392&h=550&ei=1kSHVJ2PMMX5yQSq-4KIBw&ved=0CAIQxiAwAA&iact=c
https://www.google.ca/imgres?imgurl=http://image1.masterfile.com/em_w/04/34/60/400-04346063w.jpg&imgrefurl=http://www.masterfile.com/stock-photography/search/sick old people unhappy&docid=IhL-1sR3ClET4M&tbnid=DXFkdQxU_n2aLM:&w=392&h=550&ei=1kSHVJ2PMMX5yQSq-4KIBw&ved=0CAIQxiAwAA&iact=c
https://www.google.ca/imgres?imgurl=http://comps.gograph.com/baby-sitter-cartoon-character_gg63025540.jpg&imgrefurl=http://www.gograph.com/stock-illustration/screaming-baby.html&docid=ZAkWs6oeTc2UaM&tbnid=Fk74b_oyPAopGM:&w=287&h=370&ei=4UWHVKLmL4qLyATfhYHwDQ&ved=0CAIQxiAwAA&iact=c
https://www.google.ca/imgres?imgurl=http://comps.gograph.com/baby-sitter-cartoon-character_gg63025540.jpg&imgrefurl=http://www.gograph.com/stock-illustration/screaming-baby.html&docid=ZAkWs6oeTc2UaM&tbnid=Fk74b_oyPAopGM:&w=287&h=370&ei=4UWHVKLmL4qLyATfhYHwDQ&ved=0CAIQxiAwAA&iact=c

Enjeu 6: eviter I'épuisement et le placement

La recherche au Québec
démontre que les parents
renoncent a leurs recherches
d’'aide apres tres peu de
tentatives pour s’isoler avec un
enfant gravement malade,
parfois pendant des années,
déterminés de se debrouiller
comme ils peuvent, au risque de
s'épuiser.”

*(Mongeau et al., 2004; Champagne et al., 2010)



https://www.google.ca/imgres?imgurl=http://www.channelweb.co.uk/IMG/869/194869/miss-target.jpg&imgrefurl=http://www.channelweb.co.uk/crn-uk/news/2285932/riverbed-shares-plunge-on-opnet-integration-woes&docid=G0S2bXS3p-R_eM&tbnid=IIu5S5kCnFCdkM:&w=1280&h=1029&ved=0CAIQxiBqFQoTCMbit965sMgCFUUcPgodQ1cEDg&iact=c&ictx=1
https://www.google.ca/imgres?imgurl=http://www.channelweb.co.uk/IMG/869/194869/miss-target.jpg&imgrefurl=http://www.channelweb.co.uk/crn-uk/news/2285932/riverbed-shares-plunge-on-opnet-integration-woes&docid=G0S2bXS3p-R_eM&tbnid=IIu5S5kCnFCdkM:&w=1280&h=1029&ved=0CAIQxiBqFQoTCMbit965sMgCFUUcPgodQ1cEDg&iact=c&ictx=1

Enjeu 7: vérifier 'acces aux services
(service fantomes ou réellement accessibles (et utilisés)?

«Chambres pour enfants» en maison de SP pour adultes qui nont
jamais acceuillie un enfant;

« Allocations de repit » sans aucune offre d'un service de repit aux
enfants nécessitant de soins complexes;

« Gamme complete de services en SPP » utilisée par peu de familles
comparativement aux déces pédiatriques enregistrés;

« Services communautaires » pour enfants handicapés que l'on croit
offerts aussi aux enfants malades;

Absence de mécanismes de reférence et de soutien local spécifique
lorsqu’un enfant devient trop malade pour fréquenter les services ou
I'école spécialisée.


https://www.google.ca/imgres?imgurl=http://alremetch.com/wp-content/uploads/2014/08/ghost.png&imgrefurl=http://alremetch.com/the-ghost-of-google-authorship/&docid=pWnj_PtyJmCahM&tbnid=IbQ2vA7Su4ejXM:&w=512&h=512&ved=0CAIQxiBqFQoTCIvL6bq5sMgCFcxoPgodZVwJsQ&iact=c&ictx=1
https://www.google.ca/imgres?imgurl=http://alremetch.com/wp-content/uploads/2014/08/ghost.png&imgrefurl=http://alremetch.com/the-ghost-of-google-authorship/&docid=pWnj_PtyJmCahM&tbnid=IbQ2vA7Su4ejXM:&w=512&h=512&ved=0CAIQxiBqFQoTCIvL6bq5sMgCFcxoPgodZVwJsQ&iact=c&ictx=1

Enjeu 8: ajuster les conditions de travail

«Les déces pédiatriques a domicile sont souvent organisées
a la hate, parfois en quelques heures. L'infirmiere peut
n‘avoir jamais pratiqué en pédiatrie, ou en soins palliatifs,
ou méme les deux. Elle n'a acces a aucune formation en
frangais et peut ne pas savoir évaluer ou contréler la
douleur d’un enfant: cela suscite une vive anxiété. Sa
formation comprend un volet psychosociale, alors on la
considere formée pour s’occuper de la famille. Elle ira
seule au chevet de I'enfant, avec peu ou pas de temps
pour se préeparer.»  -Infirmiére de liaison en milieu tertiaire, 2013

« L'équipe entiere s’est fragilisée a cause d’un seul déces pédiatrique mal géré. Les filles ont
changé d’équipe pour éviter le « mandat venu des enfersy.
— Coordonnatrice SAD, 2014


https://www.google.ca/imgres?imgurl=https://yonah.files.wordpress.com/2010/06/angry-nurse.jpg&imgrefurl=https://yonah.wordpress.com/page/2/&docid=r3f9aeRJGYSu0M&tbnid=wC6rKLKkP2rnyM:&w=283&h=424&ved=0ahUKEwjylYHH2qbJAhWI5SYKHfA7DWcQxiAIAg&iact=c&ictx=1
https://www.google.ca/imgres?imgurl=https://yonah.files.wordpress.com/2010/06/angry-nurse.jpg&imgrefurl=https://yonah.wordpress.com/page/2/&docid=r3f9aeRJGYSu0M&tbnid=wC6rKLKkP2rnyM:&w=283&h=424&ved=0ahUKEwjylYHH2qbJAhWI5SYKHfA7DWcQxiAIAg&iact=c&ictx=1

Enjeu 9: debloquer I'implication benévole

Les organismes qui accompagnent les
adultes en soins palliatifs sont seuls en
secteur communautaire a ne pas
craindre la mort. Leur expertise et
éthique d'intervention ne profitent pas
souvent aux enfants, malgré la volonté
de 4% des bénévoles du secteur qui
voudraient accompagner des enfants:
ce qui suffirait a la demande.

Défis d’adaptation au SPP pour le

milieu adulte

a) Un accompagnement joyeux,
en dépit de la mort;

b) L’accompagnement palliatif par
le jeu / du répit a domicile pour
le parent (qui reste chez lui);

c) Un réseau pédiatrique ayant
ses propres pratiques, dont
des services a long terme;

d) « Ca meurt debout, ces
enfants-1a! » -Dr Claude Cyr


http://nature.desktopnexus.com/wallpaper/494673/
http://nature.desktopnexus.com/wallpaper/494673/

Enjeu 10: déjouer la culpabilité liée a 'espoir

N\ Maman anxieuse: “Et si les traitements ne le
guérissent pas?”

Intervenant: «Ne dites pas ¢a! Il faut lutter! |l
n'y a pas de guérison sans espoir!»

Maman en lutte: Chaque nuit d’angoisse, je vois
a quel point mon espoir n'est pas parfait.
Mon espoir inadéquat reduit-il les chances
de survie de mon enfant?

Maman en deuil: Mon inacapacité d'espérer parfaitement a t-il causeé le
déces de mon enfant?

“Rien de moins que la vérité, c’est dire aux parents d’aller les yeux bandés dans une intersection
avec leur enfant en espérant que le feu soit vert.” - un Papa


https://www.google.ca/imgres?imgurl=http://www.highlandradio.com/wp-content/uploads/2014/05/parents_worried.jpg&imgrefurl=http://www.highlandradio.com/2014/05/19/28-increase-in-housing-list-on-county-donegal/&docid=cQ3sYahDyF38cM&tbnid=mVQ3XZ2_OD8KiM:&w=350&h=226&ei=iCXWVerqLYS4-AGnwoDACA&ved=0CAIQxiAwAGoVChMI6s7n8a24xwIVBBw-Ch0nIQCI&iact=c&ictx=1
https://www.google.ca/imgres?imgurl=http://www.highlandradio.com/wp-content/uploads/2014/05/parents_worried.jpg&imgrefurl=http://www.highlandradio.com/2014/05/19/28-increase-in-housing-list-on-county-donegal/&docid=cQ3sYahDyF38cM&tbnid=mVQ3XZ2_OD8KiM:&w=350&h=226&ei=iCXWVerqLYS4-AGnwoDACA&ved=0CAIQxiAwAGoVChMI6s7n8a24xwIVBBw-Ch0nIQCI&iact=c&ictx=1

Quelques pistes de solution




L'approche cas par cas + la debrouillardise locale

 Volume de services encore tres petit,
facilitant I'innovation par 'approche
cas par cas;

* Periode exploratoire en ['absence de g V.
meilleures pratiques locales établies; 7%

 Créativité et diversité actuelles des
réponses ponctuelles selon les forces
du contexte local;

« Echanges et entraide entre régions;

 Soutien au palier local multirégional
(surtout par I'expertise du CHUL)




Lanaudois prets pour une montagne russe
dans la demande sur leurs ressources humaines

* Le modele Lanaudois-Nord

- 'identification des enfants
admissibles en SPP selon un profil
simple de complexité médicale;

- modification des processus
d’évaluation pour confirmer la menace
a la vie;

- économie de ressources humaines,
tout en prévoyant une reponse souple
aux besoins variables et atypiques.



https://www.google.ca/imgres?imgurl=http://resources2.news.com.au/images/2010/05/06/1225862/972358-roller-coaster.jpg&imgrefurl=http://www.couriermail.com.au/ipad/quiz-hang-on-to-your-hats/story-fn6ck8la-1226361344041&docid=AetOpRQgePgilM&tbnid=dWiRJiDUhdBASM:&w=650&h=366&ved=0CAIQxiBqFQoTCMaU7KTVsMgCFcaCPgodRZEE6g&iact=c&ictx=1
https://www.google.ca/imgres?imgurl=http://resources2.news.com.au/images/2010/05/06/1225862/972358-roller-coaster.jpg&imgrefurl=http://www.couriermail.com.au/ipad/quiz-hang-on-to-your-hats/story-fn6ck8la-1226361344041&docid=AetOpRQgePgilM&tbnid=dWiRJiDUhdBASM:&w=650&h=366&ved=0CAIQxiBqFQoTCMaU7KTVsMgCFcaCPgodRZEE6g&iact=c&ictx=1

Potentiel du modele Lanaudois-Nord

Modifier d’autres processus d’évaluation réalisés au niveau local pour
augmenter leur sensibilité aux indicateurs d’'un risque pour la vie de I'enfant.
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https://www.google.ca/imgres?imgurl=http://paint.net.amihotornot.com.au/Features/Effects/Plugins/Render/Multi_Color_Gradient/Multi_Color_Gradient.Paint.NET.001.png&imgrefurl=http://paint.net.amihotornot.com.au/Features/Effects/Plugins/Render/Multi_Color_Gradient/&docid=EelmVoTopA5WWM&tbnid=bdJPkc5ddseb2M:&w=400&h=326&ei=dO2FVLmyHM2byAT3-IGIBw&ved=0CAIQxiAwAA&iact=c
https://www.google.ca/imgres?imgurl=http://paint.net.amihotornot.com.au/Features/Effects/Plugins/Render/Multi_Color_Gradient/Multi_Color_Gradient.Paint.NET.001.png&imgrefurl=http://paint.net.amihotornot.com.au/Features/Effects/Plugins/Render/Multi_Color_Gradient/&docid=EelmVoTopA5WWM&tbnid=bdJPkc5ddseb2M:&w=400&h=326&ei=dO2FVLmyHM2byAT3-IGIBw&ved=0CAIQxiAwAA&iact=c

Rimouskois fiers de leur coup
Accueil d’enfants en fin de vie en maison SP pour adultes

L’expérience de la Maison

Marie-Elisabeth

Equipe soutenue par le CHU de
Québec et 'approche de co-
développement de I'Ecole de travail

social de TUQAR




Travail d’équipe a Québec
Soutien interprogramme souple en SPFV-péd. a domicile

» CSSS de la Vieille-Capitale,
CSSS de Québec-Nord

L'infirmiere 0-5 ans qui visite la famille
a fait appel au T.S. des soins palliatifs
«adulte».

< , L’infirmiéfre des soins paélliatifs
«adulte» fait appel au T.S. d’EFJ qui
A \ PP q

connait bien la famille.
Les essentiels: compétences infirmieres
compétences psychosociales
lien de confiance avec la famille
soutien du CHU (de Québec)




Pédiatre ‘pivot’ au Saguenay-Lac-Saint-Jean
Apport d’expertise en SPP via un soutien collégial informel

Dr Jean-Benoit Bouchard

Formé en SPP au CHU de Québec,
il offre sa disponibilité aupres des
pédiatres de sa région pour le
soutien d’enfants en SPP et
lorsqu’un enfant est en fin de vie a
domicile.




Les grands-mamans du Saguenay
Un soutien par le réseau naturel de la famille

Les recherches a Montréal
démontrent que la famille élargie
s’éloigne avec la complexification
des soins.

Au Saguenay, I'’entourage (grands-
parents, oncles, tantes, voisins,
collegues, amis) maintient une
implication importante a long
terme.




La question “sommeil” de Sherbrooke
pour évaluer la lourdeur du fardeau parental

Avant d’ajouter des taches dans la
routine des soins quotidiens, certains

pédiatres du CHUS demandent aux
parents:

“Combien d’heures dormez-vous
par nuit, d’habitude?”


https://www.google.ca/imgres?imgurl=http://www.todaysparent.com/wp-content/uploads/2011/09/Is-it-safe-to-sleep-with-your-baby-in-bed.JPG&imgrefurl=http://www.todaysparent.com/baby/baby-health/is-it-safe-to-sleep-with-your-baby/&docid=r1CjsySTsCyZXM&tbnid=xHCzhmsc3XTAnM:&w=425&h=282&ved=0CAIQxiBqFQoTCKrVr_uHickCFQFtPgodEBwG_w&iact=c&ictx=1
https://www.google.ca/imgres?imgurl=http://www.todaysparent.com/wp-content/uploads/2011/09/Is-it-safe-to-sleep-with-your-baby-in-bed.JPG&imgrefurl=http://www.todaysparent.com/baby/baby-health/is-it-safe-to-sleep-with-your-baby/&docid=r1CjsySTsCyZXM&tbnid=xHCzhmsc3XTAnM:&w=425&h=282&ved=0CAIQxiBqFQoTCKrVr_uHickCFQFtPgodEBwG_w&iact=c&ictx=1

Formation en SPP sur Internet pour le palier local

87 capsules interactives

36 pour bénévoles

Contributions de +300 personnes coordonnées par le Phare,
documentation vidéo des pistes d’innovation dans plusieurs régions,
disponibles en tout temps a partir d’avril 2016.



2. Ressources externes sparer 2

~ ) (7 f ¢ 2 L
R



3. Information pour les parents
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Voir une capsule...

http://www.capsule26.spp-fad.com/ Deuil chez I'enfant

(version finale, en attente de révision linguistique avant la mise
en ligne sur le site publique)

www.capsule34-repit.spp-fad.com
(toujours en développement)



http://www.capsule26.spp-fad.com/
http://www.capsule34-repit.spp-fad.com/

Le Phare Enfants et Familles
contribue au mieux-étre des
enfants dont la vie est menacée
par une maladie nécessitant des
soins complexes, afin d’apporter
répit et soutien a leurs familles.

Le Phare

Enfants et Familles

S'amuser jusqu'au bout de la vie



Types de séjours

= Répit régulier
O 30 jours/année
O Dates choisies par la famille et
réservées d'avance
O Les autres formes de répit ne sont
pas comptées dans les 30 jours.
= Répit d’'urgence psychosociales
O En cas d'épuisement aigu, venue
d’'un nouveau bébé, hospitalisation
parentale, probléme majeur dans la
fratrie, etc.
= Séjour de transition
O Suite a I'hospitalisation
U Pour pratiquer sous supervision
meédicale de nouvelles techniques
de soins et intégrer les
changements a la routine
quotidienne
= Gestion de symptomes
O Lorsqu'on peut et on veut éviter
I'hospitalisation
= Soins de fin de vie
O Au moment des adieux, soutien aux
parents et soins médicaux offerts
par une équipe qualifiée.



e

12 lits
+ lits escamotables
pour les parents ou la
fratrie.



La suite pour les
familles choisissant la
fin de vie au Phare
est reliée a une
chambre d’enfant.




Le salon: parfois

animé et bruyant,

parfois calme et
reposant.




Gare aux
fauteuils qui
roulent trop vite!



Coin des
tout-petits




Magique, la salle

Snoezelen!



Lumineuse,
la salle
d’art!




Iscine

la p




Equipe du Phare

= 70 employés

= 200 bénévoles

= 9 meédecins

= [nfirmieres (liaison, conseillere)
= Préposés

= Animateurs spécialisés

= Educatrice spécialisée

* Travailleuse sociale

= Psychologue

= Ressources externes: Docteurs Clowns,
Zoothérapie, Harpe-thérapie,
Musicothérapie, Artistes (Cultiver la
mémoire), Massothérapie, Photographie,
efc.




Pourquoi jouer?
L’approche ludique en pédiatrie

Surtout lorsqu’un enfant ou ado
est isolé et que les amis ne
viennent plus a la maison...

...le plaisir de jouer satisfait des
besoins physiologiques,
psychologiques, spirituelles et
sociaux.




Pourquoi jouer?
Pour batir son identité

L'enfant peut
experimenter differentes
facons de faire face a ce
qu'il vit dans un monde
imaginaire ou les gestes
n'‘ont pas de
consequences réelles.







Pourquoi jouer?
Pour exercer du pouvoir

Dans une vie réglée par la
maladie , les enfants ont peu
de pouvoir sur ce qui leur
arrive.

Jouer, c’est choistr.

£



Pourquoi jouer?
C’est son moyen d’expression principal

Les enfants ont une
capacité d'exprimer par
le jeu leurs peurs, leurs
angoisses, leurs
coleres.




Pourquoi jouer?

C’est I'un des droits de I’enfant
(Convention relative aux droits de I'enfant, Article 31)

Le jeu est aussi
nécessaire a I'enfant que
la rampe et I'acenseur a la
personne en fauteuil
roulant.



https://www.google.ca/imgres?imgurl=https://mckennasworld.files.wordpress.com/2010/11/wheelchair-elderly.jpg&imgrefurl=https://mckennasworld.wordpress.com/2010/11/&docid=-KpUWtNdEjxskM&tbnid=GJXvurAUo1XlbM:&w=400&h=400&ei=M5bwVYPoFszc-QHX-KagDw&ved=0CAIQxiAwAGoVChMIw82F_-TqxwIVTG4-Ch1XvAn0&iact=c&ictx=1
https://www.google.ca/imgres?imgurl=https://mckennasworld.files.wordpress.com/2010/11/wheelchair-elderly.jpg&imgrefurl=https://mckennasworld.wordpress.com/2010/11/&docid=-KpUWtNdEjxskM&tbnid=GJXvurAUo1XlbM:&w=400&h=400&ei=M5bwVYPoFszc-QHX-KagDw&ved=0CAIQxiAwAGoVChMIw82F_-TqxwIVTG4-Ch1XvAn0&iact=c&ictx=1
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Annick Gervais
gervais@phare-lighthouse.com
Janet Forsyth
forsyth@phare-lighthouse.com
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Le Phare

Enfants et Familles
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