SPECIFICITE DES SOINS PALLIATIFS POUR
ADOLESCENTS ET JEUNES ADULTES
INCLUANT LA QUETE DE SENS ET

LAUTONOMIE




Objectifs et portée des soins palliatifs pédiatriques

1. Améliorer la qualite de vie
2. Approche holistique
3. Soutien familial



LES 4 PILLIERS DES SOINS PALLIATIFS

o bdh -

’autonomie du patient
L’humanite des soins
La compassion

Le respect




Specificité de ’adolescent et jeune adulte

Cas clinique : cedric jeune adulte de 26 ans

 Drépanocytaire homozygote connu et suivi depuis l’age
de 6 ans sa sceur aussi drépanocytaire homozygote
découverte et suivi depuis Uage de 4 ans

* deuxderniers d’'une fratrie de 6

 Le perediabétique

* Lacompliance au suivi de traitement est meilleure faite
par la maman

 Multiples hospitalisations pour crises vaso-
occlusives, transfusions, syndromes thoraciques
aigues

* Perturbation de sa scolarité, la petite sceur aune
avance scolaire sur lui




Specificité de ’adolescent et jeune adulte

Cas clinique : cedric jeune adulte de 26 ans

e Statut familial pertinent:

 Lamere esttravailleuse du secteur informel couvre les
frais de soins des enfants

e Décesdu péere etla mére laméme année a’lage de 18
ans

* Les deuxenfants crée un lien de support tres fort et une
complicité

e Cédric se drogue

e (Cédric a son baccalauréat et s’inscrit a Uuniversité mais
on constate aprés 3 ans qu’il avait abandonné.




Specificité de ’adolescent et jeune adulte

Cas clinique : cedric jeune adulte de 26 ans

Sa situation Clinique se deteriore quand la famille constate
qu’il a abandonné les études
* Multiples hospitalisations pour crises douloureuses,
anémies sévere difficulté respiratoire
 Un mal étre exprimé par les sceurs,
* Prise de drogues

Les soins palliatifs chez les adolescents
visent a améliorer leur qualité de vie et
celle de leur famille en soulageant toutes
les formes de souffrances

-physiques

-psychologique

-sociale

-spirituelle




Specificité de ’adolescent et jeune adulte

Cas clinique : cedric jeune adulte de 26 ans
Sa situation Clinique se deterioré quand la famille constate
qu’il a abandonné les études

* Multiples hospitalisations pour crises douloureuses,

anémies sévere difficulté respiratoire Equipe spécialisée en SPP
* Un mal étre exprimé par les sceurs, -Psychologue
-travailleur social
Equipe interdisciplinaire : Intégre le soutien aux -Anthropologue
familles,, méme aprés la mort -Accompagnateur spirituel
-médecins

-infirmiéres




Specificité de ’adolescent et jeune adulte

Cas clinique : cedric jeune adulte de 26 ans

e Statut familial pertinent: Cédric se drogue
* Lameére esttravailleuse du secteur informel couvre les -Le respect du vécu de
frais de soins des enfants ’adolescent est essentiel
e Décesdu péere etla mére laméme année a’lage de 18 -Dire la vérité de maniére
ans respectueuse
 Lesdeux enfants crée un lien de support trés fort -Explorer ce que 'adolescent
e Cedric se drogue sait et veut savoir en respectant
* (Cédric ason baccalauréat et s’inscrit a Uuniversité mais ce qu’il ne veut pas savoir
on constate apres 3 ans qu’il avait abandonné. -La communication avec la

famille est nécessaire dans les
prises de décisions

Famille tres unis qui se soutien meme apres le déces des parents
:. les deux fréres sont encadrés
®R principe de communication centré sur les malades




Specificité de ’adolescent et jeune adulte

Cas clinique : Cédric jeune adulte de 26 ans

Sa situation Clinique se deteriore quand la famille constate
qu’il a abandonné les études
* Multiples hospitalisations pour crises douloureuses,
anémies sévere difficulté respiratoire
 Un mal étre exprimé par les sceurs,
* Prise de drogues

Compassion et respect:

Adapter les traitement au confort du
patient en renoncant a 'acharnement
thérapeutique.

’autonomie du patient qui
doit etre respectée et lui
permettre de choisir ses
soins

Il est acteur, exprime ses
souhait, il a le droit
d’accepter, de refuser, ses
traitements a tout moment




Communication efficace : interaction entre le
prestataire de soins de santé les parents/patients

» Le recours aux soins est un facteur essentiel pour améliorer
la santé’.

* larelation qui s’établit entre le patient et sa famille lors de
I'annonce diagnostic est déterminante pour le suivi et
I'adhésion.

 L'efficacité du professionnel de santé a communiquer avec
I'enfant et sa famille sur tout les aspects de la vie est
essentiel.

* |l doit établir une relation professionnelle fondée sur la
confiance et le respect avec les proches ou les patients.

|l doit d'adopter une compréhension holistique des besoins
du patient

» Des lieux dédiés peuvent offrir un environnement de vie ou
I'enfant et sa famille peuvent se sentir soutenus entourés et
en paix

1. Naughton CA. Patient-Centered Communication. Pharm Basel Switz. 2018;6(1):18. doi:10.3390/pharmacy6010018



Communication efficace : interaction entre le prestataire de
soins de santé et le(s) parent(s)/patient

Il existe des principes fondamentaux qui sous-tendent la communication centrée sur le patient3.

Ces principes peuvent guider la communication entre le professionnel de santé et les parents/les
patients afin d’établir une relation professionnelle qui favorise 'adhésion.

Principes fondamentaux de la communication centrée sur le patient

Respect de la La compassion Clarté dans la Langage Prise de Achévement
perspective dansla présentation culturellement décision collaboratif des
prestation des des adapté partagée soins
soins informations

des parents

1
3. Wasim A, Sajan M, Majid U. Patient-centered care frameworks, models and approaches: An environmental scan. Patient Experience Journal. 2023; 10(2):14-22. doi: 10.35680/2372-0247.1806.




Principes fondamentaux de la communication centrée sur le patient

Prise de décision
partagée

Appliquer des approches de prise de décision partagée pour vous aider a instaurer la confiance

L’utilisation de Uentretien motivationnel peut établir un partenariat professionnel entre vous et les
parents

Impliquer le Encourager les Présenter cela
soignant dans le questions et Expliquer comme une
processus de permettre a clairement étape visant a
décision ladolescent Uimportance et le garantir les
concernant d’exprimer ses réle de ’équipe meilleurs soins
’évaluation préoccupations pluridisciplinaire pour le patient et
complémentaire Oou ses craintes safamille

1
3. Wasim A, Sajan M, Majid U. Patient-centered care frameworks, models and approaches: An environmental scan. Patient Experience Journal. 2023; 10(2):14-22. doi: 10.35680/2372-0247.1806.
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