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Contexte Résultats

Enjeu | S Arbre décisionnel 1

> la mise en place en temps opportun de soins palliatlis pediatriques (SPP) Les deux points qui, du point de vue des auteurs, forment le critére de référence sont :
» Absence de procedures valides et utilisables pour I'indication de SPP L’espérance de vie (item 2.4) et le besoin de soutien (item 2.7).

Finalite de 'etude 1. Espérance de vie : si celle-ci est inférieure a 12 mois, une détermination des besoins

» Deévelopper et valider un instrument de depistage pour l'indication de soins palliatifs

pédiatriques (anglais: Screening for Indication of specialized Pediatric Palliative care, est |n.d|quee. Pour une eSperance de vie plus Iongge, voir I'etape 2. |
SIPP) pour les médecins référents 2. Besoin de soutien : sl y a besoin d'un soutien beaucoup plus important, une

détermination des besoins est également indiquée.

Méthode
Elaboration du guestionnaire Replication : les indices de qualite de la procédure en deux etapes en lien avec la

classification de la nécessité estimée par les auteurs pour les deux groupes de médecins
de soins palliatifs et de médecins référents sont présentés dans le tableau 1.

1) Tests pratiques de la Paediatric Palliative Screening Scalel
2) Conception du SIPP (fig. 1) notamment sur la base du retour d’experience des tests

pratiques : ; ; ; T ; : s
3) Consensus des pédiatres de soins palliatifs des cing hdpitaux universitaires concernés Indices Medecins de soins palliatifs Medecins referents
(Fribourg, Heidelberg, Mannheim, Tubingen, Ulm) Sensibilité .85 (.68 - .96) .80 (.71 - .93)
Spécificité 77 (61 - .92) 80 (.77 - .85)

Conception de vignettes de cas
Création de 50 vignettes de cas basees sur des cas reels des services de cardiologie, Tableau 1 : Indices de détermination séquentielle des cas a I'aide du SIPP

d'oncologie, de neurologie, de néonatologie et d’autres sous-disciplines de la pédiatrie par
des médecins travaillant en soins palliatifs dans les cing cliniques universitaires.

Arbre deécisionnel 2
Sur la base de la preference du patient et de la famille concernant la poursuite du

Participants aux études de notation traitement (point 2.8), il est possible d’orienter la prise en charge vers une détermination
1) Auteurs de vignettes (N = 8) : Evaluation des propres vignettes de cas de_s besqins, vers I'équipe mobile de SPP ou vers un suivi de I'évolution par le médecin
2) Experts des soins palliatifs (N=10) : Evaluation de 40 vignettes de cas créées dans les  traitant (fig. 2).
autres centres " .
3) Médecins réferents (N=32) : Evaluation de 40 vignettes de cas créées dans un — 0
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