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     Mbote!

     Moien! 



Parcours dans la formation en soins palliatifs pédiatriques 
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Belgian Pediatric Palliative Care Group



A la Haute Ecole Léonard de Vinci à Bruxelles, Belgique 



Diplôme interuniversitaire en algologie pédiatrique et 

soins palliatifs pédiatriques 

▪ Fondé et coordonné par Dr Matthias Schell



“Tout ce que vous faites, publiez-le!” 
Prof. Myra Bluebond-Langner



Demander aux enfants leur perception, leur avis : 

Childrens palliative outcome scales (CPOS-2)



Ne faisons pas des recherches sur les enfants 

mais avec eux!



Quelques réflexions préliminaires



Lyell Grünberg, slackliner
Reproduced with permission



Spécificités de soins palliatifs pédiatriques, 

dans la formation aussi!



Mythes et représentations 

en soins palliatifs pédiatriques 





Littératie sur la mort/ Nos représentations/ 

Aspects interculturels





Liminalité - Transitions - Rituels







Comment former aux soins palliatifs pédiatriques? 



KILELO





Canadian pediatric Palliative Care Nursing Competencies 

2021



RCN Competencies 2021 





CPCET - 2025
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4 NIVEAUX DE COMPETENCES et DE FORMATIONS

Santé 
publique

Universel

CORE Spécialiste

Education, la santé et les 

services sociaux, 

(Communautés scolaires, 

dispensaires,…)

Institutions ou des 

établissements qui fournissent 

des soins et un soutien aux 

enfants et à leurs aidants –

(Hôpitaux, consultations 

ambulatoires, soins à domicile, 

associations,…)

Toute personne qui s'occupe 

d'enfants dans les domaines de 

l'éducation, des services sociaux et 

des soins de santé et qui pourraient 

être amenées à rencontrer un enfant 

atteint d'une maladie limitant ou 

menaçant son espérance de vie, 

ainsi que les aidants de cet enfant 

(famille et communautés).

Leadership clinique et la gestion 

des soins palliatifs et des soins 

de fin de vie pour les enfants, y 

compris recherche, l'éducation 

et la gestion.



Niveaux, Objectifs d’apprentissage, Indicateurs, 

Exemples d’outils d’évaluation



Quelles sont les compétences visées dans le niveau 

CORE? 

▪ 1. Communiquer efficacement 

s’adapter au contexte culturel

utiliser les moyens de communication adaptés à l’age de 

l’enfant, y compris le jeu



Quelles sont les compétences visées dans le niveau 

CORE? 

▪ 2. Collaborer avec d’autres dans différents contextes 

de soins

Identifier les besoins de l’enfant et de sa famille

Identifier son rôle propre

Discuter des rôles au sein d’une équipe 

interprofessionnelle

Connaître le contexte légal et réglementaire



Quelles sont les compétences visées dans le niveau 

CORE? 

▪ 3. Identifier et gérer les symptômes

Évalue, planifie et implémente la gestion des symptômes

Evalue l’impact des soins

Offre un accompagnement au deuil



Quelles sont les compétences visées dans le niveau 

CORE? 

▪ 4. Prend soin de soi et veille au bien-être des autres 

Explore la perception et la compréhension des 

enfants par rapport à la maladie et à la mort

Réfléchit sur ses propres perceptions et 

expériences vécues dans les soins et ses 

interactions avec l’enfant et les autres soignants



Ressources 

Ressources spécifiques sur les soins palliatifs pédiatriques:

• Portail de l’Association belge des soins palliatifs pédiatriques (BPPC): http://bppc.be

• Portail de la société française de soins palliatifs pédiatriques : https://www.2spp.fr/

• Réseau francophone international de soins palliatifs pédiatriques  www.pediatriepalliative.org/

• Portail créée par des adolescents et de jeunes adultes en situation de maladie avancée brisant 
le silence sur ce qu’ils vivent : http://vivreafond.ca

• Portail canadien d’aide pour accompagner les enfants endeuillés: https://deuildesenfants.ca/

• Portail sur les soins palliatifs pédiatriques au niveau international: www.icpcn.org

• Formations e-learning gratuites en SPP: www.elearnicpcn.org

• Portail contenant informations didactiques sur soins Sparadrap  www.sparadrap.org/

• Ressources pour gérer douleur pédiatrique Pediadol  www.pediadol.org/-Traitements-et-
protocoles-.html

• SPAMA (soins palliatifs maternité) https://www.association-spama.com/

• Portail avec outils sur le deuil périnatal https://www.danscesmomentsla.com/

• Paliped Equipe ressource SPP en Ile de France www.paliped.fr/

• Portail pour parler de la mort, de la fin de vie aux enfants et jeunes 
https://lavielamortonenparle.fr/
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Réseau francophone de soins palliatifs pédiatriques 
(RFSPP)
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https://www.pediatriepalliative.org/

https://www.pediatriepalliative.org/




Des cours gratuits en français 

sur les soins palliatifs pédiatriques 



En guise de conclusion



marie.friedel@uni.lu

Merci pour l’invitation et place à la discussion!
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