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- Transmissions d’informations pour l’urgence  (SFAP) 

 

- Autonomie et volonté des patients 

 

- En pédiatrie? 

 

- Les parents 

 

- Réalisation complexe, pas tous les patients 
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Un outil, technique(s) de soins palliatifs 

 

Un contexte d’évolution vers les soins palliatifs (SP) précoces 

  

 

 Quels services attendus? 

 Quelles indications? 

 Un outil de SP précoces? 
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1-Retour d’expériences partagées - ERRSPP Bretagne   

 

 

2-Etude descriptive exploratoire - ERSPP Bretagne  

Cohorte rétrospective sur un an / nouvelle base de donnée informatisée 

 

Les familles rencontrées pour la première fois en 2018 

- FSP comme motif initial d’appel à l’ERRSPP par les professionnels? 

- FSP réalisée après la rencontre avec la famille?  

- Quels liens avec pathologie et décès? 

 

 

NB : statistique / Chi2 ou Fisher si n <5 / significatif si p<0,05 
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Expériences/Réflexions : un outil pour quoi faire? 

 

Au sein de l’ERRSPP 

 

Un outil de coordination 

Coordonnées, lit de repli, équipe de soins habituelle 

 

Un outil de potentielles « directives anticipées » 

Souhaits concernant la fin de vie 

 

-Ce n’est pas une prescription. La trace … 

 

-Des échanges plus utiles que les informations notées?   
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Expériences/Réflexions  : un outil pour qui ? 

 

Les parents :  

«ça ne va rien changer à l’évolution de toute façon?» 

« on peut la signer? » 

« on a vécu un an avec la boule au ventre » 

 

Les professionnels :  

« La RCP a confirmé les soins pallia, il faudrait une fiche samupallia » 

« Non, c’est bon, pas de transfert en réanimation, il a une fiche 

samupallia » 
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Cohorte rétrospective sur 2018 : 44 familles rencontrées 

Fiche samupallia réalisée OUI NON   
 n 15 (0,34) 29 
Sex ratio F/G 5/10 14/15 19/25 

Age median  9,4 7,5 
Age moyen (années) 8,9 7,8 
Intervalle (min-max) 1,5mois-16,4ans anténatal-18,1ans 

Maladie d’organe 0 (0,00) 3 3 (0,07) 

Maladie neurologique 7 (0,27) 19 26 (0,59) 

Maladie oncologique  8 (0,53) 7 15 (0,34) 
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Un outil demandé par les professionnels? 

 

N=44   

             OUI                             NON 

FSP-M comme Motif ?    :      10  (0,23)                    34  (0,77) 
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Un outil demandé par les professionnels? 

 

N=44   

             OUI                             NON 

FSP-M comme motif ?    :      10  (0,23)                    34 (0,77) 

 

 

Un outil utile après la rencontre avec les familles? 

  Parmi     les demandes      et   les non demandes 

 

                                                OUI                             OUI 

FSP-R comme réalisée ?    :    1   (0,10)                  14 (0,44) 

 

 

NB : pas d’association entre demande et réalisation 
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Un lien avec la maladie? 

 

N=44     

 

Par maladie     n                  FSP-motif       FSP-réalisée 

organe :             3                       0                      0 

neurologique : 26                       9 (0,34)            7 (0,27)  dont 1 motif 

oncologique  : 15                       1  (0,06)           8 (0,53)  dont 0 motif 

 

NB : pas d’association significative entre maladie et réalisation 

        pas d’association significative entre maladie et motif (p=0,057) 
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Un lien avec la temporalité de la maladie ? 

non-Motif – non-Réalisée 

non-Motif – Réalisée 

Motif – non-Réalisée 

Motif – Réalisée 

utile à 

des 

temps 

différents

? 
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Un lien avec le décès? 

 

Fin 2018 : 17 enfants décédés /44 

Mortalité par maladie :    - d’organe        : 0/3         

    - neurologique  : 6/26           

   - oncologique   : 11/15  

 

FSP réalisée chez les décédés : 9/17 = 53% 

FSP réalisée chez les vivants : 6/27 = 22% 

 

Test du Chi2  p=0,054 ; pas d’association franche entre FSP-R et décès 

         

NB : pas d’association retrouvée ni entre motif et décès 

                                                     ni entre maladie et motif 

                                                     ni entre maladie et réalisation 
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Indications et faisabilité discutables, , différentes barrières  

Des facteurs influençant : 

Age , maladie 

Ex : ados ?  Polyhandicap (n=186, Japon) (1) ; (n=30, USA) (2).  

Des contrainte de temporalité? 

L'anticipation des complications, du décès et des discussions de 

crise nécessite du temps (3) 

Dans le contexte de soins palliatifs précoces? Repérage?  

Concept d’advanced care planning 

1-Yatoni et al, 2017 ; 2-Watson et al, 2019. 3-Jack et al, 2018  
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LIMITES  

- Retour d’expérience 

- Trop petite cohorte sur une seule année, paramètres 

étudiés restreints (délais?) 

INTERETS  

- Une technique potentiellement riche en services ? 

    Facilitante si crise 

- Mais à risque de servitude/parents ?  

    Limitante si trop précoce 

 

CONCLUSION 

- Mieux connaître l’outil, les bénéfices/risques pour chacun 

- Intérêts d’études prospectives et qualitatives 


