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« Il y a encore beaucoup a faire pour que la prise en charge de I’enfant a domicile ne soit
pas un luxe, mais bien un droit. » (L warnant, mars 2009)

Ce droit de soins a domicile ne s’applique-t-il qu’aux enfants atteints de pathologies
lourdes?

Nago HUMBERT, s’interroge aprés avoir défini la médecine palliative sur le pourquoi se borner a
appliquer cette approche a la seule phase palliative et créer une nouvelle spécialité pour
simplement soigner dans le respect et la dignité de la personne humaine?
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SYNTHESE DU CONCEPT GLOBAL DE STRUCTURES DE SOINS CONTINUS PEDIATRIQUES A DOMICILE

Abstract

Le concept global de soins pédiatriques a domicile a pour base une notion de prise en charge de
pathologies d'intensités diverses et sur des modes différenciés, en concertation et coordination avec les
prescripteurs en tenant compte du transfert d'informations utiles entre professionnels.

Depuis peu I'évolution la prise en charge pédiatrique et des services de soins intégrés a domicile permet une
prise en charge des enfants malades a domicile sous certaines conditions qui aujourd’hui ne sont pas encore fixées

Le concept global de soins pédiatriques a domicile prend en compte la fonction de liaison
pédiatrique pour les "' pathologies chroniques lourdes ". Celui-ci bénéficie d'une reconnaissance
officielle depuis décembre 2010.

Les progres de la technologie, I'efficacité des traitements et la possibilité de concertation et de
coordination entre les équipes intra et extra hospitalieres ouvrent a deux éléments majeurs

e Les soins complexes avec des technologies de pointes concernent un grand nombre de soignants ;
e L’'ensemble des progrées de la médecine, des technologies et des moyens de communication ouvrent I'acces les
soins a domicile a un grand nombre d’enfants méme atteints de maladies graves

Le but est de faire bénéficier 'ensemble du pays de ce nouveau concept global de soins pédiatriques a

domicile Dans cette optique, il convient de créer des projets pilotes dans I’ensemble des Régions et ce,

en collaboration avec les Services de Intégrés de Soins a Domicile (SSID).

Les exigences de qualité de ce concept doivent répondre au programme de soins pour les enfants

(élaboré par Monsieur le Ministre de la Santé, de I'Environnement et des Affaires sociales 13/07/ 2006)

principalement :

e Une prise en charge par un personnel formé, adapté a la complexité des maladies et a I'ampleur
des problémes du jeune enfant et/ou de I'adolescent.

e Une préparation au transfert de I’h6épital au domicile durant le séjour hospitalier

e Un centre de concertation et coordination de soins a domicile de haute qualité capable d ‘établir des
liens entre le monde hospitalier et extra hospitalier.

. La mise en place des trajets de soins pédiatriques,
coordinations, concertations pour une meilleure permanence et continuité de la prise en charge
pédiatrique globale et singuliere a domicile de I'enfant et de sa famille

Ce concept global de soins pédiatriques a domicile est destiné a I'ensemble des enfants malades. Il
s’appuie sur des structures existantes (Services Intégrés de Soins a Domicile, (SISD), mais aussi sur
des expériences, comme celle de I’Etoile des enfants a Mons ou encore celle développée par le service
de pédiatrie de la Clinique Espérance a Montegnée

Ces structures sont fonctionnelles mais sans reconnaissance financiére officielle

Une premiere expérimentation du concept global de soins pédiatriques est préte en Brabant wallon.
Elle doit permettre d’évaluer la qualité de la prise en charge, de définir un plan de formation spécifique des
équipes de premiére ligne, assurer sa mise a jour et d’adapter les possibilités d’étendre ce systéme de prise en
charge pédiatriques a I'ensemble du pays.

|
| f

|
."l ..
Ib.f} A La mission de HU, délégué de EAHC est de diffuser et susciter I'application de la Charte des droits
;"f de I'enfant malade. C’est dans ce cadre que I'association HU s’implique et soutien les initiatives de
] soins pédiatriques a domicile
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rganisation fonctionnelle du concept global de soins pédiatrigues & domicile

Schéma d’organisation
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Le schéma élaboré, présenté au colloque du 7 mars 09 par ECCOSSAD



