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Tableau 3. Age au décés, décés non traumati ques, enfants de 0 a 19 ans, Québec, 1997 -2001

Conditions chroniques Affections Mort subite du

Age complexes périnatales nourrisson e LS
nb % nb % nb % nb % nb %
STjours _ _ _ . _._._.266_ _ _ __ 236 ___ o4 846 . 2 1.5 . 49 __ 106 _ 1071 _ _410_
fazijours M2 100 86 _ _ 97 ] 10 _._._ [ 30 _ .. 65__._.238___91_.
28joursa<ian _ _ 228 _ _ _ _ 203 .. 43 .48 _ 118 _ 887 _ 104 225 493 _ . 189__
1a19ans 520 46,2 8 0,9 3 2,0 279 60,4 810 31,0
Total 1126 100 891 100 133 100 462 100 2612 100

Source : Institut national de santé publique du Québec.

Mortalité néonatale (< 28j) = 50% de la mortalité des <20 ans
Mortalité infantile (< 1an) = 70% de la mortalité des <20 ans
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De quol meurt un enfant au
Québec?

2. Taux de mortalité infantile selon la cause, Québec, 1985-1989 3 2000-2003°

Taux pour 1 MO0 nalssances wivanias

k] 15351353 (CIN-3)
P O1%30-1394 (CIk-3)
O1235-1393 (CIK-3)

O2000-2003 (CIM-10)
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Ou meurent les enfants dans les pays industrialisés ?

* Avant un mois: département de néonatologie
dans plus de 95% des cas

 Aprés: A I’hépital dans 75-90% des déceés
selon les études

* Les soignants sont par conséquent impliqués
dans |la majorité des déces en pédiatrie
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La plupart des déces en pédiatrie sont précedés
de limitation ou de retrait des traitements

# of deaths When data collected % died after treatment was withdrawn, Study source
withheld or limited

71 Jan. 1998-September 2001 43% Roy et al, 2004
151 Oct. 2005-Sept. 2006 86% \erhagen et al, 2010
165 June 1, 1989-May 31, 1992 73% Wall, Partridge, 1997
380 1993-2002 2% Barton, Hodgman, 2005
30 Jan.-July, 2005 93% \erhagen et al, 2007
47 Jan. 1 2002-Dec. 31, 2004 83% Schulz-Baldes et al, 2007
122 Jan. 1, 1991-March 30, 1993 82% Cook, Watchko, 1996
52 1997-1998 63.5% Hagen, Hansen, 2004
181 1993 81% deLeeuw, 1996
199 Jan. 1, 1997-Dec. 31, 2001 79% Arlettaz et al, 2005
79 Jan. 1, 1997-Dec. 31, 2006 92% Berger, Hofer, 2009
155 1988/ 1993/ 1998 (36 months total) 25%/ 61%/ 46% Singh, Lantos, Meadow, 2004




Total deaths

942
Discussion regarding WLST No discussion regarding WLST
798 (84%) 144 (16%)
Death inevitable  Prevent Poc.ar q_ualitv Failed resuscitation No reasons given
in short term prolonged of life in 14% 86%
35% suffering as event of
death likely survival
24% 41%

Hellmann J, et al. Arch Dis Child Fetal Neonatal Ed 2015:0:F1-F6.



Table I. Comparison of modes of death in the PICU and
NICU

PICU NICU
(n=68), (n=77)
Intervention Physiology n (%) n(%) Pvalue

Died with CPR (no WH or WD) Unstable 4 (6) 5(7) NS

Died on ventilator (WH CPR,  Unstable 35 (51) 4 (5) <.05
no WD)

WH/WD (moribund children)  Unstable NS

WH/WD (for QOL reasons) Stable <.05

NS, not significant; WD, withdrew; WH, withheld.

Fontana & al, J. Pediatrics 2013



Envisager des soins pal
oériode prenata

* Pourquoil

 Pour qui ¢
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PLAN de |la PRESENTATION

— Dépistage / Diagnostic prénatal
— Processus décisionnel

— Questions éthiques

— Que deviennent les familles ¢

— Quelgues histoires clinigues



Dépistage prénatal

¢« AU Québec

—T1: Dépistage de la trisomie 21
— T2: Echographie morphologique
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Deépistage du 2¢ tfrimestre

« 88’000 naissances au Quebec en 2013
« 27000 interruptions de grossesses / an
- ¢ Environ 115'000 grossesses / an

« 5% des grossesses sont dépistées avec
anomalie foetale = 4500 a 5750

¢ 15% = anomalie letale = 675 a 863
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—nfants présentant des conditions pour lesauelles un traitement curatif est possible Les
soins palliatifs peuvent étre nécessaires pendant des périodes d'incertitude ou quand les

traitements curatifs sont inefficaces.
Exemples : cancer, atteinte cardiaque, rénale ou hépatique importante.

-nfants présentant des conditions ou une mort prématurée est inévitable. Ces enfants
Groupe 2 peuvent avoir besoin de longues périodes de traitements intensifs destinés a prolonger
leur vie et a leur permettre de participer a des activités normales pour des enfants de

leur &ge.
Exemples : fibrose kystique, dystrophie musculaire.

-nfants présentant des conditions proaressives sans espoir de quérisor. Les
traitements offerts a ces enfants sont uniquement palliatifs et peuvent s’étendre sur des

annees.
Exemples : maladie de Batten, mucopolysaccharidose.

-nfants présentant des probléemes neurolodiques araves accentuant leur vulnérabilité et
accroissant les risques de complications pouvant amener une détérioration non

prévisible, mais considérée comme non progressive, de leur état.
Exemples : accidents avec atteintes neurologiques, paralysie cérébrale grave.

Vlembres d’'une famille ayant perdu un enfant de fagon imprévue a la suite d’une
Groupe 6 naladie, d’'une situation engendrée par une cause externe* ou d'une perte dans le

bériode périnatale.
Exemple : traumatismes, mortinaissances, avortements.




Karine enceinte a 20 sem.
Fchographie morphologique
Foetus — Cardiopathie

Sera peut-étre “non-opérable’
OuU nécessitera une chirurgie
univentriculaire “palliative”

Amniocentese proposee



AVANT LA NAISSANCE
Comment décide t-on de la vie et de la mort ?
Comment envisager des soins palliatifs ?

Trajectoires possibles

Unité d’Ethique Clinique
CHU Sainte-Justine
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f21e semaine de |

Foeticide

Interruption de

grossesse
« IMG »

Amniocentese ‘
| MIU |

Soins centrés

grossesse
sur le confort

Evaluation |
cardiaque postnatale ‘

Foetus avec _ ‘
complexe

maladie NAISSANCE

Interruption de
grossesse

« IMG » e —

Chirurgie

Survie



Inferruption de grossesse

Déclencher le travail et 'accouchement
“avant la viabilité”

— Accoucher d'un bébé immature qui décedera
dans les minutes suivant sa naissance

Y a t-il une difference éthigue entre interrompre une
grossesse avant ou apres la limite de viabilité ?

H F
Oui 55% | 80%
Non | 45% | 20% | P<90%
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Poursulvre la grossesse

« Décider d'avoir I'amniocentese ou pas

« Accoucher ala fin de la grossesse (quand
cela arrivera)

« Evaluer le bébé & sa naissance

« Offrir des soins cenftreés sur le confort si le
diagnostic et le pronostic sont confirmes
et si les parents pensent gu'll s'"agit de lo
meilleure option
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Deontologie professionnelle

Obstétrique Pédiatrie

. IF’ro’ré?eries intféréts de . Agir dans les meilleurs
a parnente intéréts de I'enfant

* ( DI’OIT ) d |’IﬂTerTU pTlOﬂ Canadian Pediatric Society B 2004-01
de grossesse

. IMG comme alternative
A une naissance avec
anomalie



Medico-legal

Pression juridigue entourant
le diagnostic prenatal

Intferét vs Confiance

Honnéteté vs Autonomie
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Comment traduire cette
ambivalence dans la relation ¢

Fquilibre
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Dilemme de |a decision
pour le couple

Incertiftude  vs certitude

e

d’un handicap de
I'enfant

Hsu, M. (2005). Neural Systems Responding to Degrees of Uncertainty in Human Decision-Making.
Science, 310(5754), 1680-1683.
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ACCEPTERIEZ-VOUS UNE INTERRUPTION TARDIVE DE GROSSESSE ?
(IMPLIQUE OU NON EN DIAGNOSTIC PRENATAL)

FIBROSE KYSTIQUE

T21 SANS CARDIOPATHIE

T21 + CARDIOPATHIE

CARDIOPATHIE CURABLE

CARDIOPATHIE PALLIATIVE

0% 25% 50% 75% 100%
ACCEPTE IMG *p<0.05




USA : Importance d’offrir I'option
d'IMG

Spina Bifida

Hernie Diaphragmatique u MFM
w FCP
Trisomie 21
| | | | | P<0.001

0 20 40 60 80 100

Brown, S. D. et al. (2012). Prenatally diagnosed fetal conditions in the age of
fetal care: does who counsels matter? AJOG



Autonomie ¢ (au Canada...)

DANS QUELLE PROPORTION VOS PROPRES CONVICTIONS INFLUENCENT-ELLES
LA PRISE DE DECISION D’UN COUPLE D’EFFECTUER UNE IMG

Perceived ideal

In reality

0% 20% 40% 60% 80%




Autonomie ¢ (En France...)

INFLUENCE DES CONVICTIONS DES MEDECINS DANS LA DECISION
D’UN COUPLE D’INTERROMPRE LA GROSSESSE POUR ANOMALIE

déalement H

Dans la réalité

0% 20% 40% 60% 80%

Gorincour, G., Tassy, S., Payot, A., Philip, N., Malzac, P., Harlé, J.-R., Mattei, J.-F., et al. (2011). Décision d'interruption médicale de
grossesse : le point de vue des soignants francais. Gynecologie Obstetrique et Fertilite




Envisager les soins palliatifs en
période prenatale
* Importance de la posture mordale des
solignants

« Soins palliatits le plus souvent dans un
contexte de décision de NE PAS
Inferrompre la grossesse

« Processus inverse de la loi 2...

Université f”'\ Faculté de médecine
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Confusion entre les soignants |
Confusion pour les patients ¢

Dogmes

« L'interruption de grossesse protege les parents

» Larencontre avec le bebé permet aux parents
de faire leur deuil et de mieux vivre a long tferme

» Chaqgue bébé a le droit a des soins. Méme si ca
vie est courte, chaque jour devrait etre vu
comme un cadeau

Université f'“’l Faculté de médecine
de Montréal | Bureau de I'éthique clinique

Unité d’Ethigue Clinigue
CHU Sainte-Justine

%)
)|



Qu'arrive t-il aux parents ¢

Foeticide

Interruption de

, . grossesse
Amniocentese

‘ Naissance

Interruption de
grossesse

Université f”'l Faculté de médecine
de Montréal | Bureau de I'éthique clinique

| Soins de confort |

Evaluation |
néonatale ‘ Chirurgie
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Posttraumatic Stress and Posttraumatic Stress Disorder
after Termination of Pregnancy and Reproductive Loss:
A Systematic Review

Vilté Daugirdaite,' Olga van den Akker,” and Satvinder Purewal’

Journal of Pregnancy
Volume 2015, Article ID 646345, 14 pages
http:// dX.dOi.0rg/10. 1155/2015/646345

Journal of

Pregnancy
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Mort in utero (MIU)

« Davantage de femmes présentent des
niveaux pathologiques de Stress Post-
traumatiques et de déepression 1 an
apres la mort in utero

« Pas de difference apres 7 ans avec un
groupe controle

Turton, P.& al (2009). Archives of Women's Mental Health



Holding >>> re-experiencing/ hyper-arousal >>
>> PTSD >> Partnership breakdown

Poor support >>> avoidance >>

Turton, P.& al (2009). Archives of Women's Mental Health




Meilleure chance la

PI’OTéger |O femm62 prochaine fois...

Niveau pathologique de stress post-traumatique apres IMG

60

IES
Femmes %
20 - 45.8
40 - 36.7
30
20.5 19.8
20 ——— i 5
10
4
o 1N
3mo 4moe 8mo 16 mo 2-Ty
reference group ® present study retrospective ©
normal delivery study
n=436 n=147 n=196

Korenromp, M. J., & al., AJOG (2009)



Foeticide

* [njection Iin utero dans le coeur ou le cordon
ombilical du feetus afin de provoguer son
déces

« Eviter le “risque” d’une naissance vivante

« Cceur de l'incohérence entre I'interruption
de grossesse et les soins palliatifs périnatals
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Foeticide

« Parents: Anficipation de la souffrance du
bébé

« Cliniciens: Le foeficide permet aux parents
d'éviter “I'agonie néonatale”, d'éviter la
douleur du nouveau-né ; Permet aussi O
I'équipe soignante de ne pas avoir a faire
face aI'agonie du nouveau-né.

« Pour la plupart des parents, le foeticide tait
partie intégrante de l'interruption de

JroSSESSE  pommergues, M & al, Fetal Diagn Ther. 2003;

Graham, RH & al, Soc Sci Med 2008; Prenat Diagn,2009
c
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PRONOSTIC DE L'ENFANT

« Un probleme compatible avec la survie du
bébé apres la naissance (121 par ex) est
associé a un plus haut degre de morbidité
psychigue chez les meres

* Le deull pathologigue et les symptomes
pathologiques de stress post-fraumatiques
sont indépendamment prévisibles par:

— Le niveau d’'éducation maternel
— L'age gestationnel
— La |étalité de la pathologie foetale
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Soins Palliatifs Périnatals

» On connait mal I'expérience des parents qui ont
vécu des soins palliatifs périnatals en alternative a
une interruption tardive de grossesse

» Est-ce que la peur d’avoir un bebée vivant et de le
voir mourir peut-étre allégée par de bons soins
palliatifs perinataux et une approche plus globale
au moment du processus décisionnel ¢

» Les pediatres sont-ils préts a prendre le relais des
obstétriciens ¢

o
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« Lesraisons d'IMG apres découverte
d'une anomalie feetale sont différentes
de celles pour lesquelles on offrirait des
soins palliatifs périnatals.

« Certaines des décisions d'offrir une
Inferruption tardive de grossesse sont
oréecisement liee a “la non-faisabilité”
(l€gale ou déontologique) d’offrir des
soins centrés sur le confort en période

oérinatale.

Université I'H'l

de Montréal

Faculté de médecine
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Level of certainty

Diagnosis

Diagnostic certainty/prognostic certainty
Genetic problems

Central nervous system abnormalities

Heart problems

Kidney problems

Diagnostic uncertainty/prognostic certainty

Genetic problems

Early oligo/anhydramnios and

pulmonary hypoplasia
Central nervous system abnormalities

~LIematurity
Prognostic uncertainty/best interest
Genetic problems

Mid oligo/anhydramnios
Central nervous system abnormalities

Heart problems

Other structural anomalies

Prematurity

Trisomy 13, 15, or 18

Triploidy

Anencephaly/acrania
Holoprosencephaly

Large encephaloceles

Acardia

Inoperable heart anomalies
Potter’s syndrome/renal agenesis
Multicystic/dysplastic kidneys
Polycystic kidney disease

Thanatophoric dwarfism or lethal forms of
osteogenesis imperfecta
Potter’s syndrome with unknown etiology

Hydranencephaly

Congenital severe hydrocephalus with absent or
minimal brain growth

Below 23 weeks’ gestation

Errors of metabolism that are expected to be
lethal even with available therapy

Renal failure requiring dialysis

Complex or severe cases of meningomyelocele
Neurodegenerative diseases, such as spinal
muscular atrophy

Some cases of hypoplastic left heart syndrome
Pentalogy of Cantrell (ectopia cordis)

Some cases of giant omphalocele

Severe congenital diaphragmatic hernia with
hypoplastic lungs

Idiopathic nonimmune hydrops

Inoperable conjoined twins

Multiple severe anomalies

23 to 24 weeks’ gestation

Palliative Care

Standard of Care

Palliative Care
decided upon

Palliative Care
decided upon

Postnatal
Evolution

Leuthner S. Fetal palliative care.
Clinics in Perinatology (2004)



Foetus vs Nouveau-né

« Gravité moindre de porter atteinte au foetus, car
s'inscrit dans cadre |égislatif

« Faut-il étendre le cadre |égislatif au nouveau-né ¢

Table 2. The Groningen Protocol for Euthanasia
in Newborns.

Requirements that must be fulfilled

The diagnosis and prognosis must be certain
Hopeless and unbearable suffering must be present

The diagnosis, prognosis, and unbearable suffering must
be confirmed by at least one independent doctor

Both parents must give informed consent

The procedure must be performed in accordance with
the accepted medical standard
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Soins palliatifs et prématurité
extreme

 Une vision encore tres restrictive des
soins palliatifs assimilée a la fin de vie

Original Article

Extremely premature birth and the choice of
neonatal intensive care versus palliative
comfort care: an 18-year single-center
experience

J W Kaempf, M W Tomlinson and ] Tuohey
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ntfention
Deux projets bien différents

Soins palliatifs périnatals

Projet de vie

Interruption de grossesse

Projet de mort
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Choisir une Stagexgie

Pourguoi existe t-il une telle différence entre
les médecins pré et postnataux ¢

— Peur de lI'incertitude (crainte de la “zone grise”) ¢

— Sentiment de ne pas avoir fait son travail
correctement (Responsabilite / Culpabilité) ¢

— Intentionnalité ¢

Comment travailler vers davantage de
cohérence ¢
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« Les soins palliatifs périnatals:

Une philosophie de soins plutdot qu’un
mode de soins

Université f'“'\ Faculté de médecine

| Unité d’Ethigue Clinigue
de Montréal | Bureau de I'éthique clinique

CHU Sainte-Justine
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Soins Palliatifs Périnatals

« Pas seulement un accompagnement vers |o
mort

« Une approche plus globale intégrant les
dimensions emotionnelles et spirituelles aux
guestions physiques

« Aider les familles a trouver un sens et
remettre le projet de famille au coeur de la
reflexion

— Impact sur le processus décisionnel ¢
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Soins Palliatifs Perinatals

« Aborder de facon précoce la possibilité de
déces de I'enfant

« Pouvoir intervenir a différents niveaux:
medical, spirituel, psychologique, social

 Intervention élargie aupres des autres
membres de la famille (freres et sceurs,
grand-parents)

« S'engager dans une relation de soins quel
gue soit le devenir de I'enfant
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Quelle place pour une équipe de
soins palliafifs avant [a naissance ¢

« Accompagnement au dela du seul carcatere
biomédical

» Permetire a la femme ou au couple de donner un
sens al’ expenence vécue au travers du soin

— = se réapyproprier le projet et la grossesse

« Etablirune conTinuiTé et une cohérence

d’ approche a travers la fragmentation des équipes
spécialisees

— Fragmentation de valeurs
— Confinuité dans la durée
— Dépasser I’ étape du « choix »

- Offrir un support sur le long terme quelle que soif
" issue privilégiée

o
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Un guide pour les soignants
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été prise avant la par Iéquipe le néonataloge. Pour 'analgésie ou la sédation, la voie Buccale (TMB) e éviter MEDICAMENTS
3. Nouveau-né ayant de leqy de aété Venfant. Voir pour les. vole (TMB)
prise préalablement & la naissance par Iéquipe ét , de néonatologie et écialiste
Particularités pour la voie TransMuqueuse Buccale (TMB) : O Morphine mg (0,1 mg[kg[dusg) par voie TMB pour une dose.
Léquipe de néunatu\uq\s doit étre avisée & arrivée de la patiente 3 I'unité des naissances. = On administre le médicament (sans aiguille) dans la bouche au niveau du n gingivo-jugal (cul-de-sac entre La dose atre ré I déquate
Ia muqueuse de la oue et a gencive) en massant égérement pour favoriser [absorption. Vor s s e e dor e Ko nfrmier.
palatis par Héquipe de assurerale sui fipis e e Vol s scorcsde douour da o
médical d nouveau-né. = Un volu | de 0,01 mL et jusqu'a 0,1 mL maximum doit étre déposé dans le sillon. !
o danticipation lut pas la " + On peut utfer s deux cotés de la bouche Poursive morshine mg (0,1 mo/Kg/dose) par voie TMB aux 3 - 4 heures PRN,
Polmatale par 1a nécmatotoghe pour confirmer 1 pathelogle d pébe. ~ Le patent ' pas besoin dvale a solution, il e faut donc pas la déposertop o vers farére siscoes de dovleur 2 )
Pour doses < 0,2 m, ublisr morphine 3 2 ma/mi.. Pou es doses > 0,2 mg, ubliser morphine 3 10 mg/m.
de soins Suggestions ol s pog sant pout e preccpion)
i Noter que la morphine o un effet séda étre prviegic ou
pr— + Morphine 0,1 4.0,15 mafka por vele THE; 0 Morphine mg (0,1 ma/kg/dose) par voie 3SC ou D IV pour une dose
Effet obtenu aprés 15-30 minutes, durée d'action entre 3 et 4 heur La dose peut étre répétée aux 15 - 30 minutes jusqu'a Iobtention d'une analgésie adéquate.
Cabsorpion pa vole T estprfo retarde e peut e s faibl queor d Fadminitzatio par e vies Voi s scores ce dovleur dans e Kardex nfimie.
des naissances: parentérales (IV, SC) : des ajustements de doses peuvent étre nécessaires Avisez le médecin si plus de 3 doses sont nécessaires.
NON + Fentany| 0,53 4 mcg/ko por voie THE Poursivre morphine ™9 (0,1 ma/kg/dose) par vole 0SC ou IV aux 3 - 4 heures PRN,
3 Peychologue E] ] Efet obter aprés 5-10 minutes, durée environ 14 2 heures, S scores do doeur 3 7 9 (0t malkaldose) p o "
3 Travallur socal Absorption rapide ef compléte
nant en soins spirituels o a " " Utiiser morphine & 2 mg/mL.
3 Eauipe des soins palts o a Les doses recommandées besoin selon la o
s: a a Encas e dute o G o dutisaton dun e méation (ar e, benzsaipins), Il . uggré e vlder aves o
. s 1 o Véquipe de néonatolg; 0 Fentanyl Mg (2 meg/kg/dose) por voie O TMB gu 0 SC ou IV pour une dose
§ Lo dose peut érerépétée aux 15 minutes usqu's fobtenton dune anclgésie adéquate
0 Sang de cordon Note sur le « gasping » Voir les scores de douleur dans le Kardex infirmier.
9 prévement de cordon : hase terminle a plupart ces bébés passent par ne phase de espiraton saccadée appeée « gasping . 1l gl de Avisez e médeci si plus de 3 doses sont nécessaes.
Fesprations éfees 1l QU peUent parls e prlonger s pUSers s, Gete rspration e st os poursuivre fentanyl mcg (2 me/ ko dose) par vole 7 TMB o4 0SC o O IV oux 60 minutes
0 Autopsie fenfant. Il a la dovleur réduire PRN, si scores de douleur > 4 B B
2 Aoe le « gasping > 1 et important ce prévenir s parents e de e rassurer pa rapport & ctte phase
ot S T
ey p— o rTTr— v au misecn prtesson e ot 8 resee & o 0 pers T
Sont e et re Gt oo
oot e wonstelogie e : Brigitte Ma Infirmidre responsabie : Joanie Belleau Date/heure : 201404101330
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QUELQUES HISTOIRES CLINIQUES

Université I'H'l

de Montréal

Faculté de médecine
Bureau de I'éthique clinique




Béeatrice

* Enceinte de Philippe

« Diagnostic foetal a 22 semaines d'une
hypoplasie du coeur gauche sévere

Université f'“'\ Faculté de médecine

| Unité d’Ethigue Clinigue
de Montréal | Bureau de I'éthique clinique

CHU Sainte-Justine
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Eady

« Né g terme

« Encéphalopathie anoxo-ischémique
sévere

[ 4
R %)
Université Faculté de médecine ‘\

| Unité d’Ethique Clinique
de Montréal | Bureau de I'éthique clinique

CHU Sainte-Justine



Emma

« Jumelle née a 33 semaines avec
malformation cardiagque complexe

@
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Université Faculté de médecine ‘\

| Unité d’Ethigue Clinigue
de Montréal | Bureau de I'éthique clinique

CHU Sainte-Justine



Diagnostic Prenatal et Soins Palliatifs
Comment vivre avec l'incertitude ¢

« Redéefinir la vision fraditionnelle des soins
palliatifs périnataux ¢

 Un changement de paradigme
— Maléfice du doute > Bénéfice du doute

« Apprivoiser I'incertifude (parents et
cliniciens)

« Garder I'espoir vivant

Université f'H’l

de Montréal

Faculté de médecine

Unité d’Ethigue Clinigue
Bureau de I'éthique clinique

CHU Sainte-Justine
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Défis pour I'avenir

« Cohérence d'approche entre le
orénatal et le postnatal

e Reconnaitre le foetus comme un
patient

— Pas seulement lorsgu’on peut lul offrir des
sOINS curatifs

e Sensibilisation des intervenants en DPN

« Suivi a long terme des couples et des
familles

Université I'H'l

de Montréal

Faculté de médecine

Unité d’Ethigue Clinigue
Bureau de I'éthique clinique

CHU Sainte-Justine
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Défi pour I'avenir

Vlembres d’une famille ayant perdu un enfant de fagon imprévue a la suite d’une
Groupe 6 maladie, d’'une situation engendrée par une cause externe* ou d’une perte dans I

bériode périnatale.
Exemple : traumatismes, mortinaissances, avortements.
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Université Faculté de médecine ‘\

| Unité d’Ethigue Clinigue
de Montréal | Bureau de I'éthique clinique
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Implication des familles

Donner un sens a la vie passéee
avec leur bébé

Permettre de se sentir partie
prenante en intégrant leurs soins
dans I'histoire de leur enfant et
dans la leur

donner un sens a une dimension
de soins particulierement infense
d'un point de vue émotionnel et
psychologique

Permettre aux soignants de /







