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• 1e partie – Antoine
– Diagnostic prénatal 
– Processus décisionnel
– Problématiques éthiques
–Que deviennent les familles ?

• 2e partie – Annie
– Comment décide t-on qui survit ?
– Humilité et remise en question face à 

la pathologie; se permettre d’y 
réfléchir



• Karine enceinte à 21 sem.
• Échographie morphologique
• Fœtus – Cardiopathie
• Sera peut-être “non-opérable” 

ou nécessitera une chirurgie 
univentriculaire “palliative”

• Amniocentèse proposée



Trajectoires possibles

Comment	décider	de	la	vie	et	de	la	mort	pendant	la	
grossesse	?	



21e	semaine	de	
grossesse
Fœtus	avec	
maladie	
cardiaque	
complexe

Amniocentèse

Foeticide
Interruption	de	

grossesse	
« IMG »

MIU

NAISSANCE Evaluation	
postnatale

Soins	centrés	
sur	le	confort

Chirurgie
Interruption	de	

grossesse
« IMG »

SurvieDécès



Interruption de grossesse
Déclencher le travail et l’accouchement 
“avant la viabilité”
– Accoucher d’un bébé immature qui décédera 

dans les minutes suivant sa naissance

H F
Oui 55% 80%
Non 45% 20%

Y a t-il une différence éthique entre interrompre une 
grossesse  avant ou après la limite de viabilité ?

p < 0.007



Poursuivre la grossesse

• Décider d’avoir l’amniocentèse ou pas

• Accoucher à la fin de la grossesse (quand 
cela arrivera)

• Évaluer le bébé à sa naissance

• Offrir des soins centrés sur le confort si le 
diagnostic et le pronostic sont confirmés 
et si les parents pensent qu’il s’agit de la 
meilleure option



Déontologie professionnelle
Obstétrique

• Protéger les intérêts de 
la patiente

• « Droit » à l’interruption 
de grossesse 

• IMG comme alternative 
à une naissance avec 
anomalie

Pédiatrie

• Agir dans les meilleurs 
intérêts de l’enfant

Canadian Pediatric Society B 2004-01
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CARDIOPATHIE	PALLIATIVE

CARDIOPATHIE	CURABLE

T21	+	CARDIOPATHIE

T21	SANS	CARDIOPATHIE
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ACCEPTERIEZ-VOUS	UNE	INTERRUPTION	TARDIVE	DE	GROSSESSE	?	
(IMPLIQUE	OU	NON EN	DIAGNOSTIC	PRENATAL)

*p<0.05ACCEPTE	IMG



USA : Importance d’offrir l’option
d’IMG

0 20 40 60 80 100

Trisomie	21

Hernie	Diaphragmatique

Spina	Bifida

MFM

FCP

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

P<0.001



Autonomie ? (au Canada…)

0% 20% 40% 60% 80%

In reality

Perceived ideal

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



Autonomie ? (En France…)

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

0% 20% 40% 60% 80% 

Idéalement

Dans la	réalité

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 français.	Gynecologie Obstetrique et	Fertilite



Autonomie ou Eugénisme ?
• Eugénisme
– Opérer une sélection sur les collectivités 

humaines à partir des lois de la génétique
– Projet de société qui porte sur une 

population

• Autonomie
– Décision individuelle de faire un test 

génétique
– Décision individuelle de faire d’une IMG



Confusion entre les soignants !
Confusion pour les patients ?

Dogmes

• L’interruption de grossesse protège les parents

• La rencontre avec le bébé permet aux parents 
de faire leur deuil et de mieux vivre à long terme

• Chaque bébé a le droit à des soins. Même si ça 
vie est courte, chaque jour devrait être vu 
comme un cadeau



Qu’arrive t-il aux parents ?

Amniocentèse

Foeticide
Interruption	de	

grossesse

MIU

Naissance Evaluation	
néonatale

Soins de	confort

Chirurgie

Interruption	de	
grossesse



Mort in utero (MIU)

• Davantage de femmes présentent des 
niveaux pathologiques de Stress Post-
traumatiques et de dépression 1 an 
après la mort in utero 

• Pas de difference après 7 ans avec un 
groupe contrôle

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



separation or dissatisfaction rates in bereaved parents
(Najman et al. 1993; Turton et al. 2006) or increase in
marital conflict, especially where couples experience
incongruent grieving (Wing et al. 2001; Reid 2007). Vance
et al (2002) found that lower marital satisfaction at
30 months post-loss was associated with higher levels of
early symptoms of distress. It is perhaps unsurprising that a
traumatic pregnancy loss imposes greater strains upon the
partnerships of younger mothers with less established
relationships, where partner support had been perceived as
lacking at the time of loss, and where families are
experiencing social adversity. We were interested to find
that separation was also associated with significantly higher
and enduring symptoms of PTSD, even although not at case
level at 7 year follow-up, and with experience of holding
the body of the baby.

Maternal contact with the body of the baby

The continuing association between persisting PTSD
symptoms of re-experiencing and arousal/ irritability and
earlier experience of holding the dead infant is noteworthy.
Qualitative data from this study and other reports (e.g.
Schott et al. 2007) support the suggestion that visual and
tactile contact with the dead child produces a high level of
arousal and generates vivid images of the dead baby.

“I combed her soft hair, held her, kissed and stroked
her soft sweet cheek and told her how proud I was of
her, that she was mine, and so brave... I was sure I
could feel a pulse as I lay there next to her form,
holding her tiny palm in mine, willing her back to life”

“The time I spent holding him is very special to me. I
wanted to touch him, examine him, and keep him as
long as I could. I feared that I would forget what he
looked like, but thank God I can see his little face in
my mind right now”

Such physical contact with the dead infant is often
valued by parents. However, the very high level of trauma
re-experiencing symptoms associated with contact in our
sample suggests that images of the dead baby generated
during contact may continue to intrude into consciousness
with the attendant distressing images and recollections that
are characteristic of this symptom cluster. Such a hypo-
thesis is consistent with findings of studies that have
evaluated the effects of debriefing (probing and encourag-
ing the expression of feelings, thoughts and events following
the event) following different traumas. They report that
participants and/or the authors felt debriefing was valuable
(Raphael et al. 1995), but showed no evidence of therapeu-
tic benefit at follow-up and some evidence of significant
increase in PTSD (Rose et al. 2002; Siibrandij 2006).

The low levels of avoidance symptoms in mothers who
held their dead baby may be attributable to the fact that,
unlike most traumatic stressors (e.g. war combat, sexual
violence, natural disasters), maternal contact with the dead
infant after stillbirth is strongly desired. Far from effortful
avoidance of their traumatic bereavement, many parents
hold strong beliefs that the opportunity to build memories
of the infant is both necessary and valuable, offering a way
of maintaining a connection with the lost child (Lancet
correspondence 2002). It would seem that many mothers are
more fearful of forgetting the event than of remembering it.
The findings of Gil et al (Gil et al. 2005) are interesting in
this context; in a prospective study of the relationship
between memory of the traumatic event and subsequent
development of PTSD they found that subjects with memory
of the traumatic event were significantly more likely to
develop PTSD than those without memory of the traumatic
event, the difference between the groups resulting primarily
from the re-experiencing cluster.

Partner support at time of loss

In contrast to the absence of association between contact
with the baby and symptoms of avoidance, our data showed
strong association between poor perceived support from the
partner at the time of loss and enduring symptoms of
avoidance across all three time points of our study. This is
consistent with the extensive literature on the role of
negative social support in predicting and maintaining PTSD
symptoms (Jovanovic et al. 2004; Soet et al. 2003).

How might these factors combine to influence
partnership breakdown?

There is an established association between PTSD and
marital break-up (Kessler 2000). We hypothesize that
different elements of the trauma of stillbirth may impact
upon different areas of the PTSD syndrome, acting in
combination to influence partnership breakdown:

Holding  >>>   re-experiencing/ hyper-arousal  >>

>> PTSD >> Partnership breakdown

Poor support   >>>          avoidance                   >>

Implications for policymakers, parents and clinicians

Psychosocial management of stillbirth in the developed
world has undergone radical reversals over the past

Long-term psychosocial sequelae of stillbirth 39

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



Protéger la femme? 
some years, reflective thoughts on the vi-
ability are allowed. A second difference
with the retrospective study was that a
higher level of education resulted in bet-
ter outcome in the long run but did not
protect against short-term morbidity.
Although in the short term emotional
distress may have been overwhelming,
long-term coping benefits from a higher
education. In Figure 3, we compare the
percentages of pathological outcome of
PTS symptoms (IES) of the current lon-
gitudinal study with those of our retro-
spective study9 and with data of a study
on women 3 months after a normal
birth.29 Problematic reactions diminish
over time until 16 months after TOP, af-
ter which they appear to stabilize.

The high percentage (46%) of women
with poor psychological outcome 4
months after the event confirms that
TOP is a major life event and should be
considered as such, not only by those in-
volved in the care of patients but also by
the social surrounding, such as family,
friends, and employers. Fully in line with
the findings of the current study, re-
search on the consequences of other ma-
jor life events indicates that an early high
level of distress is strongly predictive for
later psychological complications.28,30

Counselors, therefore, should especially
be alert to early problematic reactions.

These data can influence clinical care.
Clinicians should focus on providing in-
formation, reassurance, and multidisci-
plinary care. Extensive counseling and
information about the disease of the
child may diminish feelings of doubt. Pa-

tients should be reassured that feelings of
trauma, grief, and depression are com-
mon and normal and that most women
ultimately come to terms with this trau-
matic event but that they need time, of-
ten ! 1 year. Partners should be involved
as much as possible. Couples should
have access to consultation as frequently
as necessary before and after termina-
tion, and this may involve the gynecolo-
gist, geneticist, social worker, and/or
psychologist. Routinely given preventive
interventions have never proved effec-
tive in bereavement or traumatic events
and might even lead to the opposite of
what is desired.30,31 On the basis of our
results we suggest that offering psycho-
logical help should be restricted to
women with low self-efficacy scores,

FIGURE 2

Patterns of continuity and change in percentages
(resolution, pathology onset) for 4 psychologi-
cal outcome measures in women with normal
and pathological scores on first occasion
(4 months).
EPDS, Edinburgh Postnatal Depression Scale; ICG, Inventory of
Complicated Grief; IES, Impact of Event Scale; SCL, Symptom
Checklist.
Korenromp. Adjustment to termination of pregnancy for
fetal anomaly. Am J Obstet Gynecol 2009.

FIGURE 3

Percentage of women showing pathological
level of posttraumatic stress symptoms (Impact
of Event Scale [IES]) in months and years after
termination of pregnancy. Cutoff point for pa-
thology ! 26.
aReference group: E. Olde29; bIES-R recalculated into IES.
Korenromp. Adjustment to termination of pregnancy for
fetal anomaly. Am J Obstet Gynecol 2009.

TABLE 5
Continuing pathology on 2 subsequent occasions in women
with scores in the pathological range on the first occasion

Pathology Grief (ICG)
Posttraumatic stress
symptoms (IES)

Psychological
malfunctioning (SCL)

Depression
(EPDS)

Cutoff level ! 90 ! 26 ! 204 ! 12
................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................

T1 n " 14; 9.5% n " 67; 45.6% n " 18; 12.2% n " 41; 27.9%
................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................

T1, T3, not T2 n " 3; 21.4% n " 24; 35.8% n " 6; 33.3% n " 13; 31.7%
................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................

T1, T2, and T3 n " 2; 14.3% n " 22; 32.8% n " 3; 16.7% n " 9; 22.0%
................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................................
Presented are numbers of women involved. Distress rates at T1 are expressed as percentage of total sample (n " 147). Rates of continuing distress are expressed as percentage of number
distressed at T1.
EPDS, Edinburgh Postnatal Depression Scale; ICG, Inventory of Complicated Grief; IES, Impact of Event Scale; SCL, Symptom Checklist; T1, 4 mo after termination of pregnancy (TOP); T2, 8
mo after TOP; T3, 16 mo after TOP.
Korenromp. Adjustment to termination of pregnancy for fetal anomaly. Am J Obstet Gynecol 2009.

www.AJOG.org Obstetrics Research

AUGUST 2009 American Journal of Obstetrics & Gynecology 160.e6

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

Niveau pathologique de	stress	post-traumatique après	IMG

Meilleure chance	la	
prochaine fois…

Femmes



Fœticide
• Injection in utero dans le cœur ou le cordon 

ombilical du fœtus afin de provoquer son 
décès

• Éviter le “risque” d’une naissance vivante

• Cœur de l’incohérence entre l’interruption 
de grossesse et les soins palliatifs périnatals



Fœticide
• Parents: Anticipation de la souffrance du 

bébé
• Cliniciens: Le foeticide permet aux parents 

d’éviter “l’agonie néonatale”, d’éviter la 
douleur du nouveau-né ; Permet aussi à
l’équipe soignante de ne pas avoir à faire 
face à l’agonie du nouveau-né. 

• Pour la plupart des parents, le fœticide fait 
partie intégrante de l’interruption de 
grossesse

Dommergues,	M	&	al,	Fetal	Diagn Ther.	2003;	
Graham,	RH	&	al,	Soc Sci Med	2008;	Prenat Diagn.	2009	



PRONOSTIC DE L’ENFANT
• Un problème compatible avec la survie du 

bébé après la naissance (T21 par ex) est 
associé à un plus haut degré de morbidité 
psychique chez les mères 

• Le deuil pathologique et les symptômes 
pathologiques de stress post-traumatiques 
sont indépendamment prévisibles par:
– Le niveau d’éducation maternel
– L’âge gestationnel
– La létalité de la pathologie fœtale

Posttraumatic Stress and Posttraumatic Stress Disorder after Termination of 
Pregnancy and Reproductive Loss: A Systematic Review Daugirdait &	al	,	J.	
Pregnancy 2015



Soins Palliatifs Périnatals
• On connait mal l’expérience des parents qui ont 

vécu des soins palliatifs périnatals en alternative à 
une interruption tardive de grossesse

• Est-ce que la peur d’avoir un bébé vivant et de le 
voir mourir peut-être allégée par de bons soins 
palliatifs périnataux et une approche plus globale 
au moment du processus décisionnel ?

• Les pédiatres sont-ils prêts à prendre le relais des 
obstétriciens ?



Poursuivre ou interrompre après un diagnostic 
de pathologie létale chez le fœtus

Les femmes qui interrompent leur grossesse 
pour anomalie présentent:

• Plus de désespoir (p = 0.02) 
• Plus d’évitement (p = 0.008) 
• Plus de dépression (p = 0.04) 

Que celles qui poursuivent leur grossesse

Cope & al, Prenat Diagn. 2015 August ; 35(8): 761–768 



• Les raisons d’IMG après découverte d’une 
anomalie fœtale sont différentes de celles 
pour lesquelles on offrirait des soins 
palliatifs périnatals. 

• Certaines des décisions d’offrir une 
interruption tardive de grossesse sont 
précisément liée à “la non-faisabilité” 
(légale ou déontologique) d’offrir des 
soins centrés sur le confort en période 
périnatale. 



Palliative Care
=

Standard of Care

Palliative Care
decided upon

Postnatal 
Evaluation

Palliative Care
decided upon

Postnatal 
Evolution

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



Conflits éthiques

Critères	permettant	l’Interruption	de	
grossesse

≠
Critères	pour	offrir	des	soins	palliatifs	

périnatals

Droit

Déontologie Valeurs	
personnelles Société



Fœtus vs Nouveau-né
• Gravité moindre de porter atteinte au fœtus, car 

s’inscrit dans cadre législatif
• Faut-il étendre le cadre législatif au nouveau-né ?
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P E R S P E C T I V E

 

quirements for good medical practice. Although
these rulings have given some guidance, many orga-
nizations have repeatedly pleaded for clearer guide-
lines, arguing that a committee with multidiscipli-

nary (medical, legal, and ethical) expertise would be
more capable than judges of assessing such cases.
Physicians would be expected to be much more will-
ing to report procedures to such a committee than
they are to report to a district attorney. The Dutch
government, however, has neither created a com-
mittee nor offered other guidance, despite having
promised repeatedly, since 1997, to do so.

Twenty-two cases of euthanasia in newborns
have been reported to district attorneys’ offices in
the Netherlands during the past seven years. Recent-
ly, we were allowed to review these cases.

 

3

 

 They all
involved infants with very severe forms of spina
bifida. In most cases (17 of the 22), a multidiscipli-
nary spina bifida team was consulted. In the remain-
ing five cases, at least two other independent med-
ical experts were consulted. The physicians based
their decisions on the presence of severe suffering
without hope of improvement (see Table 1). The de-
cisions were always made in collaboration with, and
were fully approved by, both parents. The prosecu-
tor used four criteria to assess each case: the pres-
ence of hopeless and unbearable suffering and a
very poor quality of life, parental consent, consul-
tation with an independent physician and his or her
agreement with the treating physicians, and the
carrying out of the procedure in accordance with
the accepted medical standard. The conclusion in
all 22 cases was that the requirements of careful
practice were fulfilled. None of the physicians were
prosecuted.

Given that the national survey indicated that such
procedures are performed in 15 to 20 newborns per
year, the fact that an average of three cases were re-
ported annually suggests that most cases are sim-
ply not being reported. We believe that all cases must
be reported if the country is to prevent uncontrolled
and unjustified euthanasia and if we are to discuss
the issue publicly and thus further develop norms
regarding euthanasia in newborns. With that aim,
we developed a protocol in 2002, in close collabo-
ration with a district attorney. The protocol contains
general guidelines and specific requirements related
to the decision about euthanasia and its implemen-
tation. Five medical requirements must be fulfilled;
other criteria are supportive, designed to clarify the
decision and facilitate assessment (see Table 2).
Following the protocol does not guarantee that the
physician will not be prosecuted. Since implement-
ing this protocol, our group has reported four cases
in which we performed a deliberate life-ending pro-

 

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

 

Information needed to support and clarify the decision 
about euthanasia

 

Diagnosis and prognosis
Describe all relevant medical data and the results 

of diagnostic investigations used to establish 
the diagnosis

List all the participants in the decision-making 
process, all opinions expressed, and the final 
consensus

Describe how the prognosis regarding long-term 
health was assessed

Describe how the degree of suffering and life expect-
ancy were assessed

Describe the availability of alternative treatments, 
alternative means of alleviating suffering, or both

Describe treatments and the results of treatment 
preceding the decision about euthanasia

Euthanasia decision
Describe who initiated the discussion about possible 

euthanasia and at what moment
List the considerations that prompted the decision
List all the participants in the decision-making 

process, all opinions expressed, and the final 
consensus

Describe the way in which the parents were informed 
and their opinions

Consultation
Describe the physician or physicians who gave a 

second opinion (name and qualifications)
List the results of the examinations and the recom-

mendations made by the consulting physician or 
physicians

Implementation
Describe the actual euthanasia procedure (time, 

place, participants, and administration of drugs)
Describe the reasons for the chosen method of eu-

thanasia
Steps taken after death

Describe the findings of the coroner
Describe how the euthanasia was reported to the 

prosecuting authority
Describe how the parents are being supported and 

counseled
Describe planned follow-up, including case review, 

postmortem examination, and genetic counseling

 

The Groningen Protocol — Euthanasia in Severely Ill Newborns

The New England Journal of Medicine 
Downloaded from nejm.org at UNIVERSITE DE MONTREAL on October 2, 2012. For personal use only. No other uses without permission. 

 Copyright © 2005 Massachusetts Medical Society. All rights reserved. 



Intention
Deux projets bien différents

Soins palliatifs périnatals
=

Projet de vie

Interruption de grossesse
=

Projet de mort



Choisir une

• Pourquoi existe t-il une telle différence entre 
les médecins pré et postnataux ?
– Peur de l’incertitude (crainte de la “zone grise”) ?

– Sentiment de ne pas avoir fait son travail 
correctement (Responsabilité / Culpabilité) ?

– Intentionnalité ?

• Comment travailler vers davantage de 
cohérence ?

StratégieTragédie



Soins Palliatifs Périnatals
• Pas juste un accompagnement vers la mort

• Une approche plus globale intégrant les 
dimensions émotionnelles et spirituelles aux 
questions physiques

• Aider les familles à trouver un sens et 
remettre le projet de famille au cœur de la 
réflexion
– Impact sur le processus décisionnel ?



Diagnostic Prénatal et Soins Palliatifs
Comment vivre avec l’incertitude ?

• Redéfinir la vision traditionnelle des soins 
palliatifs périnataux ?

• Un changement de paradigme
– Maléfice du doute à Bénéfice du doute

• Apprivoiser l’incertitude (parents et 
cliniciens)

• Garder l’espoir vivant 





Opération pour hypoplasie du 
ventricule: dans le meilleur 

intérêt de l’enfant?
• Quelles sont les statistiques?
• 3 chirurgies, améliorations des 

pratiques depuis les derniers 25 ans



Pathologie	cardiaque	univentriculaire:	
Variation	de	pratique	problématique	

• Certains centres	ont des	publications	extensives:	
une survie de	90%	aux	3	chirurgies nécessaires
avec	maladie cardiaque long	terme mais bonne	
qualité de	vie	des	survivants

• Certains centres	ont des	séries sans	interventions	
chirurgicales (seulement soins palliatifs et	
interruptions	de	grossesse):	0%	de	survie

• La	plupart des	centres	entre	ces deux extrêmes



Statistiques	ou	valeurs?
• Les	statistiques en	périnatalité reflètent nos
valeurs

• Les	statistiques renforcent par	la	suite	les	
valeurs
– “Self	fulfilling	prophecy”

• L’opinion des	soignants sont une des	première	
cause	de	mortalité en	périnatalité

• Ceci est vrai pour	toutes les	zones	grises en	
périnatalité

2018. 1. 13. 35



Énoncés de principes pour les 
nouveau-nés

• Prématurés, anomalies sévères (trisomie 
13 et 18), etc

• Délimitent souvent quand non-
réanimation est recommandée

• Pas pareil ailleurs en médecine



La	valeur	de	la	vie
• Pour	les	patients	plus	vieux,	10-20%	de	survie	
avec	50%	de	devenir	à	long	terme	sans	
atteinte	neurologique	est	un	devenir	
acceptable	
– Traumatisme	crânien,	noyade…
– Équivalent	au	devenir	d’un	22	semaines…

• Notre	cas	(HLHS):	un	adulte	nécessitant	des	
chirurgies	cardiaques	avec	60-70%	de	survie	
(et	devenir	à	long	terme	similaire	à	l’HLHS)	
choisirait	probablement	les	interventions



Décisions de	fin	de	vie	différentes pour	les	
nouveau-nés et	les	patients	plus	vieux

• Pour	les	nouveau-nés,	il est courant	de	ne	pas	
donner	des	soins intensifs -ou de	les	retirer- pour	
des	pathologies	dont le	pronostic vital	ou de	
qualité de	vie	est possiblement bonne

• Ce	n’est pas	le	cas pour	les	patients	plus	vieux

La	valeur morale	de	la	vie	est-elle considérée
différemment?



Acharnement thérapeutique ou
intervention nécessaire?

2018. 1. 13. 39



Soins disproportionnés?

2018. 1. 13. 40



Prolonger la mort 
ou prolonger la vie?

2018. 1. 13. 41



Analyse éthique: principe du 
meilleur intérêt



Principe meilleur intérêt

• Si une intervention est dans le 
meilleur intérêt
• et tort si non-intervention

• Non-intervention non acceptable 
éthiquement et légalement



La	valeur de	la	vie	
aux	différents âges de	la	vie
Janvier	et	al,	Pediatrics,	J	Pediatrics	&	J	Perinatol

• “Vous	êtes	un	médecin-urgentiste	qui	travaille	dans	
un	centre	tertiaire…”

• Des	patient	critiques	d’âges	différents	avec	les	
devenirs	décrits	arrivent	à	l’urgence;	tous	
– Ont	besoin	d’être	intubés	
– Ont	des	conséquences	neurologiques	potentielles	
sérieuses

– Sont	inaptes



Janvier	et	al:	Pediatrics,	J	Pediatrics	et	J	Perinatology

• 3	patients:	50%	de	survie.	S’ils	survivent,	50%	
seront “normaux” et 25%	auront	des	
handicaps	sévères:
– Préma	de	24	sem
– BB	terme	avec	malformation
– Enfant	2	mois	avec	méningite	bactérienne

• 1	patient	de	7	ans	avec	50%	de	survie	et	
polyhandicaps



« Intuberiez	vous	toujours	ce	patient? »
(n	=	3000+)

24 semaines: 35%

Terme maformation: 55%

Méningite: 85%

Enfant handicapé de 7 ans: 85%



“Pensez-vous	qu’intervenir	est	dans	le	
meilleur	intérêt	du	patient?”

24 semaines: 70%

Terme malformation: 80%

Méningite: 95%

Méningite et enfant handicapé: 95%



« Accepteriez	vous	de	donner	des	soins	
palliatifs	à	la	demande	de	la	famille? »

24 semaines: 75%

Terme malformation: 40%

Méningite: 10%

7 ans handicap: 15%



Dans	quel	ordre	interviendriez	vous?

Ordre	médian:	
• 2	mois	avec	méningite
• 7ans	avec	handicaps	multiples
• Terme	malformation
• Préma de	24	semaines



Pourquoi cette facilité relative	à	
accepter	des	soins palliatifs pour	les	

nouveau-nés?

Pourquoi les	nouveau-nés à	la	fin?



Pourquoi cette dévaluation	des	nouveau-nés?
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/28502606

• Statut de	personne;	pas	encore	une “vraie personne:	
“non	personnes interchangeables”	(70%)

• Plus	facile	à	“remplacer”	(50%)
• Moins difficile	de	voir mourir (45%)
• Choix	reproducteur (10%)
• Sentiment	de	responsabilité des	soignants:	sauver vs	
créer (20%)

• “Médias sous	influence”
• Plus	facile	de	discriminer envers une possibilité de	
handicap	qu’un handicap	confirmé?	(17%)

• Culturel,	anthropologique,	sociologique,	
évolutionnaire?



Contrastes entre	intervenants et	parents



Exemple	de	la	trisomie	13	et	18

• 2ème	et	3ème	anomalies	chromosomiques	les	
plus	courantes

• 10%	de	survie	décrite	à	un	an	
• Handicap	très	sévère	chez	les	survivants



Opinion	médicale	et	éthique	
conventionelle

• Cette	condition	est	incompatible	avec	la	
vie,	léthale

• Les	interventions	qui	prolongent	la	vie	ne	
sont	pas	recommandées	pour	ces	enfants
– Énoncés	de	principes	sur	le	sujet	(ILCOR,	NRP)



Prolonger	quel	genre	de	vie?

Dans	la	litérature	médicale	et	éthique:
Les	enfants	avec	trisomie	13	et	18	
n’ont	pas	une	vie	qui	vaut	la	peine	
d’être	vécue



Décision des	parents	après	le	diagnostic
• Après	un	diagnostic	prénatal,	une minorité
d’enfants naissent vivants
• De	nombreuses femmes	terminent leur grossesse
• Morts in	utero	fréquentes

• Certaines familles décident de	continuer	leur
grossesse

• Certaines autres souhaitent parfois des	
interventions	médicales à la	naissance	

• Ceci peut créer des	tensions	pour	les	soignants



Humilité	et	curiosité:	obtenir	l’évidence
Quel	est	le	vécu	de	ces	familles?	Quel	est	

leur	message?

Unité d’éthique clinique
CHU Sainte-Justine



Parent	collaborateur:	Barbara	Farlow
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/22826570

• 503	parents	qui	font	parti de	groupes de	support	
ont reçu une invitation	à	participer à	un	
questionnaire	en ligne;	438	visites du	site	

• 332	parents	ont participé
• Tous ont vécu avec	un	enfant	avec	T13	ou 18
• 87%	taux de	réponse (proportion	des	parents	
qui	ont ouvert le	courriel	d’invitation;	66%	des	
503	parents)	

• 74	pères et	258	mères,	77%	citoyens des	ÉU



Les	enfants	
• 272 enfants
• Après le diagnostic, 25% des parents ont
choisi des interventions pour prolonger la vie
de leur enfant

• 120 sont toujours vivants
• Sont tous très handicapés, mais progressent
– 100% sourient, 50% mangent par eux-même



Parents se sont fait dire que leur
enfant (n=332)

• Était	incompatible	avec	la	vie	(87%	)
• Avait	une	condition	léthale	(87%)	
• Serait	un	légume	(50%)
• Aurait	une	vie	de	souffrances	(57%)	
• Causerait	des	dommages	à	leur	famille	(23%)	
• Causerait	des	dommages	à	leur	couple	(23%)	
ou	à	leurs	autres	enfants	(23%)	



Expérience	prénatale

• Les	parents	ont	subi	une	pression	
importante	pour	terminer	leur	grossesse

• Les	parents	qui	ont	souhaité	prolonger	la	
vie	de	leurs	enfants	à	la	naissance	avec	
des	interventions	se	sont	sentis	jugés



La	moitié	des	parents	des	enfants	qui	
ont	vécu

(	>	3	mois;	n	=	160)

• Reconnaissent	que	leur	enfant	a	plus	de	
douleur	que	les	autres	enfants

• Reconnaissent	que	de	s’occuper	d’un	enfant	
handicappé	est	plus	difficile	qu’ils	ne	le	
croyaient

• Reconnaissent	qu’ils	ont	du	faire	des	gros	
sacrifices	financiers



Parents	de	tous	les	enfants

Décrivent	que	la	vie	de	leur	enfant	a	été	
positive,	que	leur	enfant	était	un	enfant	
heureux,	que	leur	enfant	a	enrichi	leur	vie,	
la	vie	de	leurs	autres	enfants	(83%)	ou	de	
leur	couple	(75%)

Seulement	3%	des	couples	se	sont	séparés…



Les	mots	sont importants:	
mots	à	éviter

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27550159

• “Incompatible	avec	la	vie”,	“Léthal”
• “Légume”
• “Votre enfant	causera des	dommages…	à	
vous,	votre couple,	vos enfants,	votre
travail…”

• “Vous pouvez en avoir un	autre”
• “Il	n’y a	rien à	faire”
• “Gaspillage…	de	temps,	argent,	ressources…”



Limitations

• Questionnaire		=	limitations	intrinsèques
• Biais	de	sélection	
• Par	contre,	la	plus	grande	cohorte	de	parents	
avec	ces	enfants	avec	cette	condition	
sérieuse



Matériel	éducatif	gouvernemental
(Cyclopia)



Perspective	de	la	famille	(Cyclopia)



Trisomie 13	et	18:	
Livres	médicaux

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24311520



Photos	des	parents	Guon et	all	Am	J	Hum	Genet	
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24311520

Noah,	Amanda,	Zoe,	Rachel,	Rebbekah	&	Caleb,	Sophia,	Bristol,	Nolan,	John-Paul,	Natalia,	Dalton	



Humilité:	examiner	les	contrastes	de	près

• Contraste entre	les	décès en périnatalité et	ceux
pour	les	enfants	plus	vieux

• Contraste entre	les	perceptions	des	soignants et	
celles des	parents
– Biais négatif des	soignants envers les	nouveau-nés
avec	malformation	sévère,	handicap	ou prémarutité
avec	risque de	handicap.	

– Les	parents	n’ont généralement pas	de	voix dans la	
litérature médicale



Curiosité:	qui	sont les	parents?
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24468568	

• Que	savent-ils de	la	condition	de	leur enfant?
• Ont-ils choisi un	nom?
• Qu’est ce qui	leur fait	le	plus	peur?
• Quels sont leurs espoirs?
• Quels sont leurs buts?
– Leurs buts	sont ils réalistes?	



Humilité	et	curiosité
• Ces décisions -interruption,	soins palliatifs ou
interventions- sont parmi les	décisions les	plus	
importantes pour	les	familles

• Nos	opinions	influencent ces décisions
• Les	opinions	des	intervenants sont une des	première	
cause	de	mortalité

• Nous	avons le	devoir	et	la	responsabilité d’examiner
nos biais de	près et	être critique	envers nous	même
– Si	“on	fait	X	ici”;	qui	fait	Y?	Pourquoi pense-t-on	de	
cette manière?

– Sortir de	notre microcosme éthique et	notre confort



Questions?


