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Déclaration de conflit d’int

* Nous n’avons aucun conflit d’intéréts réels ou potentle
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Genese du projet

* Projet de 'Axe 2 — pédiatrie du RQSPAL

* Equipe de I'axe démarre un chantier en 2020 — subven

* Intérét pour les transitions vécues par les enfants et les je
leur parcours en soins palliatifs pédiatriques (SPP)
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Contexte — soins palliatifs

* Soins palliatifs — pas seulement soins de fin de vie
* Normes en matiere de SPP (2008) (6 groupes)

* De plus en plus d’enfants avec des conditions complexe§
liées a des maladies rares ou orphelines

* Meilleur contrble des symptémes

* Meilleure espérance de vie — meilleure qualité de vie h,g:;_r I L S S




Groupe 1

Groupe 2

Groupe 3

Groupe 4
Groupe 5

Groupe 6

Enfants et familles ayant besoin de soins palliatifs

Enfants présentant des conditions pour lesquelles un traitement curatif est possible. Les soins palliatifs peuvent étre
nécessaires pendant des périodes d’incertitude ou quand les traitements curatifs sont inefficaces.

Exemples : cancer, atteinte cardiaque, rénale ou hépatique importante.

Enfants présentant des conditions ou une mort prématurée est inévitable. Ces enfants peuvent avoir besoin de longues
périodes de traitements intensifs destinés a prolonger leur vie et a leur permettre de participer a des activités normales pour
des enfants de leur age.

Exemples : fibrose kystique, dystrophie musculaire

Enfants présentant des conditions progressives sans espoir de guérison. Les traitements offerts a ces enfants sont uniguement
palliatifs et peuvent s’étendre sur des années.

Exemples : maladie de Batten, mucopolysaccharidose.

Enfants présentant des problemes neurologiques graves accentuant leur vulnérabilité et accroissant les risques de
complications pouvant amener une détérioration non prévisible, mais considérée comme non progressive, de leur état.

Exemples : accidents avec atteintes neurologiques, paralysie cérébrale grave.
Nouveau-nés dont l'espérance de vie est tres limitée.

Membres d’'une famille ayant perdu un enfant de facon imprévue a la suite d’'une maladie, d’une situation engendrée par une
cause externe* ou d’une perte dans la période périnatale.

Exemple : traumatismes, mortinaissances, avortements.

Ministére de la Santé et des Services Sociaux. Normes en matiére de soins palliatifs pédiatriques. Québec, 2006.



Contexte - transitions

Modele de Meleis (2010)

Developmental Transitions

Situational Transitions
- Discharge and Relocation
- Immigration
- Education

Health and lliness Transitions

Organizational Transitions



Contexte - transitions

Transitions anticipées dans la recherche — notre hypothese

Transitions dans les soins D’une unité de soins a l'autre
De I'hopital a la maison et vice versa

D’un milieu de soins pédiatriques a un milieu de soins adultes

Transitions développementales Passage a I'adolescence, a la vie adulte, etc.

Transitions familiales Nouveau membre de la fratrie
Reconfiguration de I'unité familiale — présence parentale, etc.

Approche de la mort



Observation clinique :
e Défis dans la continuité et |la coordination des soms'
* Acces heterogenes aux soins

......

e MSSS Plan de développement 2015-2020 :

* « Les soins palliatifs et de fin de vie s’inscrivent dans un o
ou les besoins et les choix des personnes sont placespaﬁf .
planification, de l'organisation et de |la prestation des*"




Question de recherche

* Quel est I'état des connaissances au sujet des dlfferentés*r
transition vécues par les enfants et les jeunes adultes_.enf-
perspectives et celles de leur famille?

e Comment se définissent les transitions vécues en SR? *}

Quelles sont ces transitions en SPP —les types de t" a‘ﬁﬁ'




Identification de la question de recherche *‘; |
|dentification des études pertinentes (de j janwer ZQ
Sélection des études selon les critéres d’éligibilité 51i|

~e ﬂ-l"ir

Enfants de 0 a 18 ans, besoin de SPP, condition 'mred
Biiel

Expérience psychosociale et spirituelle de tout typ&!

Groupes 1 a 5 des standards de SPP _ :_;f

72 etudes retenues sur 2065 |dent|f|ees '7'-‘-'-'tz-~l-.?~§§;..;¢ ¢

recherche *ﬁ“@m‘

Synthese et communication des résultats, tou10urs reﬁ,
personnes minimum B




Tableau PRISMA

2065 références importées pour la sélection

O doublon identifié manuellement

1 doublon identifié par Covidence
2064 études sélectionnées a partir du titre et du résumé
1811 études exclues |
253 études évaluées a partir du texte complet

181 études exclues
85 1. Mauvais type de documents

37 7. Pas le vécu biopsychosocial/spirituel - expérii
34 4. Pas de transition
18 6. Pas les soins palliatifs pédiatriques (gr. 1-5)+
7 5. Aspects physiopathologiques exclusiveme.'r'_iﬁ
72 études inclues =



Résultats : date de publication des études

2000 — 2004 S 7
2005 - 2009 7 10
2010 - 2014 18 25

2015 -2021 42 58



Résultats : personnes réepondantes

Personnes répondantes Nombre

Parents 49
Enfants, adolescents ou jeunes adultes malades 24
Parents seulements 23
Personnes professionnelles de |la santé 19
Familles et proches (ex. grands-parents, amis proches) 10

Enfants malades seulement 7
Caregivers (terme imprécis) 5
Meres seulement 4

1

Personnes professionnelles du milieu scolaire



Résultats : les transitions

Catégories de transition

1. Vers |'age adulte 16
2. Liée a environnement de soins De I'hopital a la maison 19

Des soins intensifs aux soins aigus (ou vice versa) 6

Environnements variés 1
Maison de soins palliatifs (répit familial) 1
3. Liée a I'évolution de la Développement 4
mzlc?i(i:;e N Organisation et planification des soins 12
Trajectoire de soin 11
Fin de vie, déces et deuil 1

4. Intégration au milieu scolaire 1



Discussion

A by
—d

palliatifs atteignent I'age adulte

* Création d’équipes de recherche sur les transit_i"‘%”ff'




Discussion

* Nous rapportons 4 catégories de tran5|t|ons d
empiriques :

Vers I'age adulte

Liée a environnement de soins
Liée a I'évolution de la maladie ou de la condltlon:
Intégration au milieu scolaire




Discussion

 Complexité ignorée

Etudes sur les transitions isolées
Processus de changement: peu abordés
Contextes des transitions: peu considérés ,
Variations dans les besoins des enfants et de Ieur farh
Peu d’information sur le vécu/lI'expérience des enf




Discussion

* Besoin d’une plus grande diversité de pers

* Sous-représentation des peres
* Perspectives de la famille élargie : fratrie, grand:



Discussion

Enfants souvent décrits comme récipiendaires de
* Souvent considérés comme sujets passifs plutot
* Importance de reconnaitre leur agentivité
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Limites

recherche.

* Nombre limité de bases de données examine_e&f'
* Durée de la recherche — plus de 2 ans
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fratrie, etc.)
* Au sujet des réalités étudiées - concepts

Mieux définir le concept de transition
Eviter la confusion entre transfert et transitions |
Mieux tenir compte de la complexité des processu
Développer une perspective transversale
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Recommandations

* Organisations de santé

™

* Favoriser une approche qui intégre I'environnement de
(micro, meso, macro).
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* Meleis Al. Transitions theory: Middle-range and situation-specific theories i
Publishing Company: 2010.
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